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1. Johdanto 
“Tutkimusta pitää kuitenkin tehdä vielä uutterasti ja uusille 
hoitovaihtoehdoille avoimin mielin. Erityinen kiitos kuuluu 
suurelle ryhmälle KML-potilaita, jotka veri- ja luuydin-
näytteillään sekä tutkimustoimintaa kohtaan osoittamallaan 
myönteisellä asenteellaan edesauttavat uuden tiedon 
löytymistä.” (Suomen Syöpäpotilaat ry 2010, 34) 
Moderni biolääketiede kehittyy ja luo jatkuvasti uusia lupauksia sekä toivoa. 
Siihen investoidaan rahaa, ja sen sanotaan tuottavan tulevaisuudessa uusia 
parannuskeinoja ja parempia lääkkeitä. Lääketieteelliset tutkimukset ovat 
kuitenkin riippuvaisia potilaiden halukkuudesta osallistua niihin. On kyse sitten 
kliinisestä lääketieteestä tai biolääketieteestä, tarvitaan tutkimustyötä varten 
usein ihmisperäisiä näytteitä. Kysymykset siitä, mikä saa potilaat osallistumaan 
tutkimuksiin ja millä ehdoilla he sen tekevät ovat tutkimuksiin liittyvien 
keskustelujen ytimessä (ks. esim. Tupasela 2008, 53). Tässä pro gradu -työssä 
tarkastellaan potilaiden käsityksiä ja kokemuksia osallistumisestaan odotusten 
ja toivon leimaamiin lääketieteellisiin tutkimuksiin. Näitä potilaspuheenvuoroja 
analysoidaan biososiaalisuuden käsitteen sekä Marcel Maussin (1999) 
vastavuoroisen lahjan teorian avulla.  
Tutkielmaani varten haastatellut potilaat sairastavat kroonista myelooista 
leukemiaa ja kaikki heistä ovat osallistuneet tutkimuksiin usein heti diagnoosin 
jälkeen Helsingin Biomedicumissa. Niin Suomessa kuin kansainvälisesti 
näytteillä tehtävä tutkimus on kulkemassa yhä enemmän biopankkitoimintaa 
kohti. Myös haastattelemieni potilaiden taudin sekä muiden veritautien ympärille 
perustettiin biopankki keväällä 2011. Näin kerran kerättyjä näytteitä voidaan 
jatkossa hyödyntää tehokkaasti uusiin tutkimuksiin myös kansainvälisesti. Tämä 
kehityssuunta on asettanut keskustelun näytteenantajien roolista uudenlaiseen 
valoon; lääketieteessä on nimittäin pidetty keskeisenä sitä, että tutkimuksiin 
osallistuvien tulee tietää, mihin he osallistuvat ja mihin heidän näytteitään sekä 
tietojaan käytetään. Tulevaisuuteen suuntautuneessa biopankkitoiminnassa 
vastaukset näihin kysymyksiin eivät ole yhtä selkeät, kuin jo lähtökohtaisesti 
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tarkasti rajatuissa tutkimusasetelmissa. Silti näytteenantajat edelleen 
tutkimuksesta saamansa tiedon perusteella allekirjoittavat suostumuslomakkeet 
(ns. tietoinen suostumus) ilmaisuna siitä, että ymmärtävät mihin osallistuvat. 
(Tupasela 2008, 8.)  
Biolääketieteellisiin tutkimuksiin osallistumista käsittelevä keskustelu kietoutuu 
usein kiistoihin1 juuri tietoisesta suostumuksesta (ks. esim. Hoeyer 2008; 
Corrigan 2003). Tämän kysymyksen taustalle jää paljon muutakin. Lähestyn pro 
gradu -työssäni kysymystä tutkimuksiin osallistumisesta enemmän 
osallistumisen kokonaisuutta, ja sen eri puolia tarkastellen. Tämä näkökulma 
tulee mahdolliseksi nimenomaan potilaiden kokemuksia tarkasteltaessa. Moniin 
muihin tämän päivän huippulääketieteen tutkimuksiin ei nimittäin liity 
tarkastelemani potilasnäytekokoelman tapaan toistuvaa näytteidenkeruuta, 
kasvokkaisia tapaamisia tutkijoiden kanssa tai samanaikaista sairauden hoitoa. 
Populaatiobiopankkien ulkopuolelta osallistujien näkemyksiä on itse asiassa 
aiemmin tarkasteltu tutkimuskirjallisuudessa vain vähän (ks. esim. Dixon-Woods 
ym. 2008).  
Potilaiden näkemykset ja ajatukset ovat muutenkin tärkeitä huomioida, sillä 
viime vuosikymmenten lääketieteellisen kehityksen ja kontekstin muuttumisen 
myötä heitä osallistetaan yhä enemmän ja kansainvälisesti potilasjärjestöt 
toimivat esimerkiksi tutkimusten alulle panijoina (Mayrhofer 2008; Rabeharisoa 
& Callon 2002). Samoin potilaat ovat, kuten jo aiemmin mainittu, ehto 
lääketieteellisen tutkimuksen tekemiselle – he ovat näytteenantajina ja 
osallistujina toiminnan resurssi. Lisäksi Suomessa on aiemmin ylipäätään 
tutkittu melko vähän potilaiden käsityksiä heidän näytteillään tehtävästä 
lääketieteellisestä tutkimuksesta. Samaan aikaan potilaiden ja osallistujien 
roolista suhteessa tutkimuksiin käydään runsasta bioeettistä ja 
yhteiskuntatieteellistä keskustelua (ks. esim. Corrigan & Tutton 2006; Gottweis 
ym. 2011; Hoeyer 2008 & 2010; Lemke 2005; O‟Neill 2002; Rabeharisoa & 
                                                        
1 Kiistat keskittyvät yksilön oikeuksiin liittyvien kysymysten ympärille; 
kaupallisuuteen, ihmisarvoon jne. (ks. esim. Tupasela 2008).  
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Callon 2002; Tupasela 2008; Tupasela & Snell 2012). Vielä laajemmin 
ajankohtaiseksi aiheen tekee paitsi viime vuosikymmenien lääketieteen kehitys 
liittyen esimerkiksi ihmisen perimän selvittämiseen, keskustelut potilaan 
asemasta ja autonomiasta myös konkreettiset muutokset ja käynnissä olevat 
poliittiset ja hallinnolliset prosessit. Lokakuussa 2011 annettiin lakiesitys 
Suomen ensimmäisestä biopankkilaista, mikä osaltaan vihjaa kasvavasta 
kiinnostuksesta biopankkitoimintaa kohtaan. Keväällä 2011 lanseerattiin lisäksi 
BBMRI:n ("Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure") 
Suomen verkoston luominen, joka on osa vuonna 2007 perustettua 29 
Euroopan maan 280 biopankin verkostoa. Tarkoituksena on, että verkoston 
kautta avautuu tutkijoille mahdollisuuksia saada eri maiden näytekokoelmia 
käyttöönsä. (www.biomedinfra.fi.) Tutkielmaani liittyvän biopankin päätoimijat 
ovat Suomessa myös BBMRI:n toimijoita (esimerkiksi FIMM).  
Biopankkeihin on liitetty mielikuvia siitä, miten juuri niiden avulla lääketieteen 
lupaukset tulevat toteutumaan. Yleisesti ottaen ihmisillä on kuitenkin epäselvä 
käsitys siitä, mitä biopankit ovat (Sihvo ym. 2007; Gaskell & Gottweis 2011, 
159). Tutkimustoiminnan uuden2 suunnan myötä onkin kiinnostava tarkastella 
sitä, miten potilaat näkevät tutkimustoiminnan ja hahmottavatko he erityyppiset 
tutkimukset ratkaisevasti erilaisiksi. Samoin on tärkeä tarkastella sitä, 
minkälaisessa tilanteessa potilaat tekevät päätöksen osallistumisestaan 
näytteenantajina biopankkitoimintaan, mitä odotuksia heillä on ja minkälaiset 
asiat ovat olleet heille aiemmissa kokemuksissa tutkimuksiin osallistumisesta 
tärkeitä.  
Työni aluksi esittelen aiempaa ihmisperäisiin näytteisiin, potilaisiin ja 
potilasjärjestöjen rooliin sekä tämän päivän huippulääketieteeseen liittyvää 
keskustelua. Tämän jälkeen käyn läpi työni menetelmää, esittelen Marcel 
Maussin (1999) lahjateorian ja kerron, missä mielessä sovellan sitä 
                                                        
2 Aiempiin rekistereihin, näytekokoelmiin ja tutkimukseen verrattuna uutta on 
esimerkiksi kansainvälisyys ja teknologian tuomat mahdollisuudet analyyseissa 
ja tietojen siirtämisessä (ks. esim. Gottweis & Petersen 2008, 4). 
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tutkimusaineistoni analyysiin. Varsinainen aineiston analyysi alkaa siitä, miten 
potilaat näkevät omat näytteensä. Tämän jälkeen käyn läpi, miten potilaat 
hahmottavat näytteen käytön erilaisten tutkimusten konteksteissa ja minkälaista 
vastavuoroisuutta tutkimuksiin osallistuttaessa odotetaan syntyvän. Lopuksi 
käsittelen klinikan sosiaalisten suhteiden merkitystä potilaille. Näin 
pyrkimyksenäni on, kuten Klaus Hoeyer (2003, 229) on suositellut, tarkastella 
näytteiden antamista ja lääketieteellisiin tutkimuksiin osallistumista sen 
kulloisessakin, erityisessä, omassa kontekstissaan.  
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2. Näyte, potilaat ja huippulääketiede  
Ihmisperäinen näyte on tämän päivän lääketieteen keskiössä, sillä 
tutkimusryhmät tarvisevat niitä voidakseen tehdä työtään. Tämä on herättänyt 
paljon keskustelua toiminnan eettisistä, laillisista ja sosiaalisista ulottuvuuksista. 
Potilaat linkittyvät keskusteluihin, sillä he voivat tarjota tutkimukselle tarpeellista 
materiaalia. Samaan aikaan potilastoiminta on lisääntynyt ja terveyteen liittyvät 
kysymykset ovat politisoituneet uudella tavalla biotieteiden edistymisen myötä. 
Tieteen ja teknologian edistyminen kulminoituu lääketieteellisen tutkimuksen 
kentällä biopankkeihin. Myös tässä työssä potilaiden näkemyksiä peilataan 
alkavaan biopankkitoimintaan.  
Näytteitä ja niihin liittyviä kysymyksiä onkin käsitelty erityisesti biopankkeihin 
liittyvissä keskusteluissa. Bioteknologia.info-verkkosivun mukaan biopankilla 
tarkoitetaan sellaista ”ihmisperäistä materiaalia sisältävää näytekokoelmaa, 
johon on liitetty näytteiden luovuttajien terveystietoja.” Biopankki voi sisältää 
koko väestön näytekokoelman tai vain yhteen tutkimukseen liittyvän, 
pienemmän näytekokoelman. Näytteet ovat esimerkiksi ”kudosta, verta tai 
soluista eristettyä DNA:ta.” Oleellista on se, että näytteen antajan terveystietoja 
on liitetty näytteeseen. (www.bioteknologia.info.) Biopankki-sanan käyttö ei ole 
täysin vakiintunut kansainvälisesti, mutta Suomessa esimerkiksi kudos- ja 
solupankeille käytetään omia em. nimityksiään ja esimerkiksi geenipankki viittaa 
kasveihin ja eläimiin. Geenipankin pääasiallinen tarkoitus on useimmiten 
luonnon monimuotoisuuden säilyttäminen tai jalostus. (www.bioteknologia.info.)  
 
2.1 Ihmisperäinen näyte 
Ihmisperäisellä näytteellä tarkoitetaan erilaisia ihmisperäisiä materiaaleja kuten 
kudoksia, verta tai luuytimiä sisältäviä näytteitä. Niiden ajatellaan olevan 
yhtäältä materiaalia tieteen tekemiseen ja edistämiseen, toisaalta taas 
konkreettisesti osia ihmisestä, persoonasta ja näin niiden on nähty edustavan 
antajansa autonomian alaa (Palmer 2009, 15; Andrews & Nelkin 2001, 7-8; 
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Hoeyer 2008, 110, 111). Tämä on huomionarvoista: geenitietoon ja 
ihmisperäisiin näytteisiin liitetään usein käsitys siitä, että ne sisältävät jotakin 
erityistä inhimillistä ja henkilökohtaista. Näin ruumiin osat symboloivat ihmistä 
itseään. (Palmer 2009, 22-23.) Samalla niihin liittyy ”luonnollisina ja annettuina” 
näyttäytyviä esimerkiksi yksilöllisen, ainutlaatuisen ja yhteenliittävän kaltaisia 
kulttuurisia arvoja (Ravn 2009, 31). Malin Noem Ravnin (2009, 31) mukaan 
kiinnostavaa onkin kysyä, mikä on ruumiin ainesten suhde siihen ”keitä me 
olemme”.  
Voidaan sanoa, että näytteet liikkuvat kategorioiden rajapinnalla kuuluessaan 
sekä tieteelle että ihmiselle ja saaden eri yhteyksissä erilaisia merkityksiä 
(Palmer 2009, 17). Tämä tekee niistä määrittelykamppailujen kohteen; mitä 
näytteet ovat, mitä niillä saa tehdä, kuka ne omistaa? Myös virallisissa 
asiakirjoissa ja säädöksissä lääketieteelliset, ihmisperäisten näytteiden 
kokoelmat otetaan erityisinä ja niiden käyttöön liitetään vaatimukset moraalista 
ja vastuullisuudesta, materiaalin kunnioittavasta käytöstä – siis viime kädessä 
ihmisyyden kunnioittamisesta (emt. 2009, 27). Lääketieteellisen tutkimuksen 
kontekstissa tämä ajatus operoi taustalla, kun keskustellaan niistä ehdoista ja 
käytännöistä, joiden välityksellä potilaiden osallistuminen toteutuu (ks. esim. 
Tutton 2004; Palmer 2009). 
Cecily Palmer (2009, 29) on huomauttanut, että välillä ihmisperäiseen 
materiaaliin liitetyt käsitykset esimerkiksi niiden subjektiivisuudesta tai niihin 
liittyvät ”voimakkaita tunteita herättävät sosiokulttuuriset merkitykset” ovat 
rajoittaneet näytteiden käyttöä. Näytteisiin liitetyt arvot ovatkin Catherine 
Waldbyn ja Robert Mitchellin (2006, 35) mukaan aina kontingentteja ja eri 
toimijat voivat nähdä ne eri tavoin. Näytteiden monitulkintaisuus liittyy niiden 
sosiaaliseen ja tekniseen moninaisuuteen – ruumiista näytekokoelmiin, 
laboratorioihin ja mahdollisesti takaisin toisiin ruumiisiin kulkevat näytteet 
kantavat mukanaan useita erilaisia arvoja3 jokaisessa, erillisessä vaiheessa. 
Näytteisiin liitettyjen merkitysten moninaisuus vaikuttaa samalla niihin 
                                                        
3 Esimerkiksi sukulaisuus, identiteetti ja toisaalta myös käyttö- ja vaihtoarvo 
(Waldby & Mitchell 2006, 35). 
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kamppailuihin, joissa pohditaan minkä arvojen pohjalta näytteiden oikeanlainen 
”kerääminen, säilytys ja käyttö” toteutetaan. (emt. 2006, 35.) 
Näytteisiin on nähty liittyvän niin sanottua bioarvoa (Waldby & Mitchell 2006). 
Bioarvo voi koostua erillisistä näytteisiin kiinnittyvistä tai niistä tuotettavissa 
olevista arvon kategorioista (Tupasela 2008, 17). Näitä arvoja voi olla useita 
erilaisia ja ne voivat myös limittyä (emt. 2008, 17). Silti käsitteellä viitataan 
tutkimuskirjallisuudessa Aaro Tupaselan (2008, 44) mukaan lähinnä kolmeen 
bioarvon perusulottuvuuteen: ”bioarvoon tieteellisenä tietona, bioarvoon 
terveytenä tai bioarvoon kaupallisena arvona.”  
Tupasela (2008, 50-68) on lisäksi eritellyt tietoisen suostumuksen käytäntöä 
analysoivassa väitöskirjassaan neljä tutkimuskirjallisuudessa vallitsevaa tapaa 
nähdä näyte suhteessa kaupallisiin ulottuvuuksiin ja yksilön oikeuksiin: lahjana, 
omaisuutena, ylijäämänä ja tietona. Näkemys näytteistä lahjana kiinnittyy 
erityisesti Richard M. Titmussin (1970) verenluovutusta lahjana tarkastelleeseen 
teokseen ”The Gift Relationship”, jossa Titmuss artikuloi veren olevan 
altruistinen lahja luovuttajalta tuntemattomalle saajalle. Tällainen lahja rakentaa 
samalla solidaarisuutta yhteiskunnassa. (Titmuss 1970.) Titmussin näkemystä 
on kuitenkin kritisoitu. Erityisesti Marcel Maussin (1999) lahjateorian 
näkökulmasta, joka itse asiassa on myös Titmussin näkemyksen taustalla, 
tällaista puhtaan altruistista lahjaa ei ole (Douglas 1999, 8). Sen sijaan, kuten 
työssäni pyrin osoittamaan, myös näytteenantoja kuvaa paremmin lahjaan 
liittyvät vastavuoroisuuden odotukset (Mauss 1999).  
Näkemys näytteestä omaisuutena kiinnittyy kysymyksiin kaupallisuudesta. Kyse 
on esimerkiksi siitä, kenelle kuuluvat omistusoikeudet näytteiden sisältämään 
geneettiseen tietoon sen jälkeen, kun näyte on luovutettu. Näin itse asiassa 
ollaan kiinteästi tekemisissä jälleen tietoisen suostumuksen kanssa; 
suostumuksen kautta voidaan siirtää omistajuus. Näyteen näkeminen 
ylijäämänä taas viittaa ensinnäkin konkreettisesti sellaisiin näytteisiin, jotka 
tulevat tutkimuskäyttöön esimerkiksi leikkausoperaatioihin liittyvänä ylijäämänä 
tai diagnostisina näytteinä. Toisaalta taas kyse on hallinnollis-poliittisesta 
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retoriikasta. Tällöin korostetaan sitä rationaalista, taloudellista tehokkuutta, kun 
jo tutkimukselle käyttökelpoisessa muodossa olevia kudoksia ei tarvitse heittää 
pois, vaan ne voidaan joustavasti ottaa tutkijoiden käyttöön. (Tupasela 2008, 
54-59, 67; Tupasela 2011.) Kun näyte nähdään tietona, tarkoitetaan sitä 
potentiaalia, mitä näytteiden pohjalta voidaan tuottaa. Tällöin ollaan tekemisissä 
erityisesti tietoon perustuvien kilpailukyky-yhteiskuntien eetoksen kanssa. 
Näytteissä olevan tiedon pohjalta voidaan nähdä innovaatioiden syntyvän. 
(Tupasela 2008, 62, 67-68.) 
Näiden neljän ulottuvuuden kautta Tupasela (2008) on siis kuvannut 
väitöskirjassaan sitä, miten ihmisperäisen näytteen erityisyys artikuloituu 
kaupallisten ja yksilön oikeuksiin liittyvien ulottuvuuksien suhteen. Tärkeäksi 
ovatkin nousseet myös kysymykset sitä, miten näytteistä saatavaa tietoa 
hallitaan (ks. esim. Tupasela 2008, 63). Samoin esimerkiksi Andrews & Nelkin 
(2001) ovat tuoneet esille useita ihmisperäisiin näytteisiin ja niiden käyttöön 
liittyviä kysymyksiä. He ovat huolissaan siitä, millaisia riskejä ihmisen 
yksityisyydelle muodostuu näytteiden säilyttämisestä ja niiden sisältämien 
tietojen liittämisestä tietokantoihin. Käytetäänkö näytteitä ilman näytteenantajan 
lupaa? Kysymys yksityisyydestä laajenee myös koko yhteiskuntaan; lisääkö 
näytteiden kerääminen esimerkiksi DNA-tunnistejärjestelmän luomiseksi riskiä 
valvontayhteiskunnasta, vaikka se samalla ehkäisisikin rikoksia? Kirjoittajat 
kysyvät lisäksi kysymyksiä kaupallisuudesta; kuka saa rahastaa kaupalliseen 
levitykseen tulevalla ihmisperäisellä tuotteella? Kuka sen omistaa? Sisältävätkö 
geenit ja kudosnäytteet jotakin yksityistä, näytteenantajalleen kuuluvaa? 
(Andrews & Nelkin 2001, 7-8.) Myös Gottweis & Petersen (2008, 3) jakavat 
huolen näytteiden laaja-alaisen käytön seurauksista. He ovat huolissaan 
mahdollisesta lisääntyneestä valvonnasta sekä sellaisesta ”ruumiiden ja 
elämien” manipuloimisesta, joka lisäisi ”sosiaalista epätasa-arvoa ja biologisiin 
eroihin perustuvaa syrjintää” (emt. 2008, 3).  
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Dixon-Woods ym. (2008, 58) ovat kuvanneet ihmisperäisten näytteiden käyttöä 
pohtivaa tieteellistä kirjoittamista ”yhteiskunnallisen huolestuneisuuden”4 
diskurssiksi, jossa usein ilman syytä oletetaan, että ihmisten käsitykset 
ruumiista ovat täysin vastakkaiset biolääketieteen käsitysten kanssa. Kirjoittajat 
peräänkuuluttavat moninaisempaa lähestymistapaa. Onkin hyvä muistaa 
näytteisiin liittyvät monet puolet. Paitsi että näytteiden käyttö on aiheuttanut 
huolta, on niissä nähty piilevän myös ennennäkemätöntä potentiaalia 
sairauksien voittamiseen ja ihmisten elämän parantamiseen. Samoin, kuten 
aiemmin mainitsin, näytekokoelmien pohjalta tehtävän tutkimuksen on nähty 
hyödyttävän tietoon perustuvan talouden kilpailukykyä (ks. esim. Tupasela 
2008, 63).  
Kaiken kaikkiaan ihmisten osallistumismotiivit tutkimuksiin ovat moninaiset 
(Hoeyer 2010; Tupasela 2011, 517) ja eri taustoilla tutkimuksiin osallistuvat 
näytteenantajat saattavat hahmottaa näytteensä hyvin eri tavoin (ks. esim. 
Hoeyer 2002; Dixon-Woods ym. 2008). Tässä työssä näytteen välityksellä 
toteutuva tutkimuksiin osallistuminen näyttäytyy myös prosessina, suhteena 
näytteenantajien ja sen vastaanottajien välillä. Samalla tuodaan esiin potilaiden 
näkemykset näytteestä ja sen arvosta.  
 
2.2 Potilaat, potilasjärjestöt ja lääketieteellinen tutkimus 
Viime vuosikymmenten aikana lääketieteelliseen tutkimukseen liittyvässä 
kirjallisuudessa on alettu korostaa potilaan asemaa ja tarkastella 
potilasjärjestöjen kasvanutta roolia (ks. esim. Tomes 2007; Landzelius 2006; 
Caron-Flinterman ym. 2005). Potilaan aseman ja kategorian murrosta ei ole 
tarkasteltu vain suhteessa tutkimukseen. On nähty esimerkiksi tapahtuneen 
siirtymä vanhasta paternalistisesta hoitosuhteesta kohti potilaan toimijuutta ja 
                                                        
4 Dixon-Woods ym. (2008) puhuvat ”social unease” -diskurssista, jonka voisi 
suomentaa myös yhteiskunnallisen tyytymättömyyden tai rauhattomuuden 
diskurssiksi. Nähdäkseni huolestuneisuus sanana kuvaa kuitenkin diskurssin 
sävyä paremmin. 
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autonomiaa korostavaa toimintatapaa. Potilaan ja lääkärin välinen suhde on 
muuttunut enemmän kumppanuudeksi, ja potilaat on alettu nähdä oman 
sairautensa asiantuntijoina, ainakin retoriikan tasolla. Samalla potilaan rooliksi 
on tullut aktiivinen toiminta oman hoidon edistämiseksi. (Tomes 2007, 698.) 
Kansainvälisesti tämä näkyy esimerkiksi politiikkaohjelmissa, joissa on 
korostettu voimakkaasti potilaan oikeuksia, potilaan valinnan mahdollisuuksia 
sekä potilaan asemaa itseään koskevissa asioissa (Thompson 2007, 1297-
1298). Kyra Landzeliuksen (2006, 529) mukaan kyse on siitä laajemmasta 
kehityksestä, jossa kaikenlainen terveyteen liittyvä toiminta ja kiistat ovat 
lisääntyneet.  
1970-luvun jälkeen potilasjärjestöistä on kasvanut uudenlaisia toimijoita ja niitä 
on syntynyt runsaasti (ks. esim. Toiviainen ym. 2010). Ne tuovat yhteen ihmisiä, 
jotka vetoavat biologiseen taustaan yhteisen identiteetin muodostamisessa 
(Meskus 2009, 181; Landzelius 2006, 530). Tällaisen sosiaalisuuden 
muodostamisessa internet on ollut monille potilasjärjestöille tärkeä 
kommunikaation ja tiedon jakamisen väline (Rose & Novas 2005, 449). Paul 
Rabinowin (1996, 99, 102) mukaan kyse on biososiaalisuudesta. 
Biososiaalisuus on nimenomaan sellaista toimintaa, jossa ihmisten välille syntyy 
yhteys jaettujen biologisten tekijöiden pohjalta (emt. 1996, 99, 102). Carlos 
Novas (2008, 139) on vielä laajentanut Rabinowin biososiaalisuuden käsitettä 
tulkiten sen liittävän yhteen laajemman toimijaverkoston kuin vain potilaat tai 
heidän omaisensa. Novasin (2008) versiossa biososiaalisuuden kenttä eri 
toimijoiden välille muodostuu odotusten ja toivon pohjalta. Tässä pro gradu -
työssä tarkastellaankin vastavuoroisuutta juuri näin ymmärretyn 
biososiaalisuuden kentän käytäntönä potilaiden ja heidän näytteillään 
tutkimusta tekevien tutkijoiden välillä.  
Potilasjärjestöt toimivat esimerkiksi yhteistyössä lääkeyhtiöiden kanssa (ks. 
esim. Hemminki ym. 2010). Haastattelemieni KML-potilaiden oman 
potilasverkoston yhteistyökumppanina on ollut lääkeyhtiö Novartis. Järjestöillä 
on yhä enemmän suhteita myös tieteeseen ja tiedemaailmaan. Niillä on 
yhteistyötä tutkijoiden kanssa ja potilasjärjestöistä on tullut jopa tutkimusten 
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alulle panijoita omine intresseineen. Samalla joistakin potilasaktivisteista on 
syntynyt uusi poliittinen, välittävä asiantuntijaryhmä lääkäreiden, tutkijoiden ja 
muiden potilaiden väliin. (ks. esim. Caron-Flinterman ym. 2005; Novas 2006 & 
2008; Rabeharisoa & Callon 2002; Rabeharisoa 2003.) Toisaalta 
tutkimuspuolellakin on intressinsä potilaiden mukaan ottamiseen, sillä potilaiden 
laajempaa osallistumista voidaan pitää eettisesti oikeana ja potilailta voi tulla 
tärkeitä ideoita ja tietoa, joista tutkijat voivat hyötyä (Caron-Flinterman ym. 
2005, 2576). Samoin potilasjärjestöjen kautta tutkijat saavat kanavan potilaiden 
rekrytoimiseksi tutkimuspotilaiksi (Helén 2004, 14).  
Varsinaisilla lääketieteellisiin tutkimuksiin osallistuvilla potilailla on usein 
kolmoisrooli suhteessa tutkimukseen, he osallistuvat niihin näytteenantajina ja 
informantteina, potilaina ja lopuksi tutkimustuloksen “loppukäyttäjinä”, kenties 
asiakkaina (ks. esim. Hansson 2006, 520). On myös hyvä muistaa, että tutkijat 
ovat konkreettisesti riippuvaisia potilaistaan, näytteenantajien halusta osallistua 
tutkimuksiin. Tätä halua osallistua ylläpitää keskeisesti toivo. Carlos Novas 
(2006, 290) on kirjoittaessaan potilasjärjestötoiminnan tavoitteiden poliittis-
taloudellisista ulottuvuuksista liittänyt toivon parantumisesta tai uudenlaisista 
hoidoista toivon poliittiseen taloustieteeseen. Potilasjärjestöt ovat usein mukana 
prosesseissa, joissa biologisten näytteiden pohjalta syntyy taloudellisen voiton 
potentiaalin mukana myös mahdollisuuksia heidän elämänsä helpottamiseen tai 
parantumiseen5. Jotkut potilasjärjestöt kykenevät rahoittamaan tutkimusta myös 
suoraan. (Novas 2006, 290-291.)  
Biotieteissä ei siis ole kyse vain totuuden etsimisestä. Biotieteisiin investoidaan 
toivoa ja optimismia niiden taholta, joille kyseisellä tutkimuksella on merkitystä 
ja tämä investoiminen ilmenee nimenomaan ”potilasaktivismina, 
rahalahjoituksina, veri- ja kudosnäytteiden luovuttamisena, hoidon 
                                                        
5 Nämä prosessit sisältävät usein myös ristiriitoja. Esimerkiksi Canavanin tautiin 
liittyen potilaat toimivat aktiivisesti geenitestin aikaansaamiseksi. Lopulta 
tutkimussairaalassa patentoitiin sairauden aiheuttava geeni keskustelematta 
potilasryhmien kanssa. Sairaala vaikeutti jatkotutkimusta ja geenitestausta 
merkittävästi asettamalla rajoittavan lisenssin geenin käytölle. (ks. esim. 
Panofsky 2011, 33.)  
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järjestämisenä sekä kliinisiin kokeisiin osallistumisena” (Rose & Novas 2005, 
454). Ilpo Helén onkin todennut, että "kyky herättää ihmisissä toiveita uusista 
parannuskeinoista ja paremmasta elämästä on tämän päivän 
huippulääketieteen ratkaisevan tärkeä tunnuspiirre. Näin ollen juuri toiveikkaat 
ihmiset tarjoavat polttoaineen sekä teknologiselle edistykselle että 
voitontavoittelulle tämän päivän lääketieteessä." (Helén 2004, 3). Helénin 
(2004, 16) mukaan ihmiset kiinnittyvät lääketieteellisen korkean teknologian 
kaupallisiin tavoitteisiin lääketieteen lupausten pohjalla olevien epävarmuuden 
ja toivon välityksellä. Helén (2004, 12) toteaa huippulääketieteen 
kaupallisuudessa olevan kyse sellaisesta elämän kohentamisen taloudesta, 
joka liittää yhteen “monikansalliset yritykset ja pienyrittäjät, sairaanhoidon 
instituutiot ja tutkimuksen, kansalliset ja kansainväliset terveysviranomaiset, 
lääketieteen ammattilaiset sekä potilaat ja heidän edustajansa.” Kaupankäynnin 
keskeisenä piirteenä ovat lupaukset. Koko tuotanto ja vaihto on tulevaisuuteen 
suuntautunutta ja odotuksissa kiinni. (Helén 2004, 16.) Tämän päivän 
huippulääketieteeseen liittyykin tiiviisti se käsitys, ettei ihmisen biologia ole enää 
kohtalo, vaan muokattavissa ja kehitettävissä (Rose & Novas 2005, 442). 
Uuden teknologian myötä tulevaisuudessa siintää vallankumous; niin 
harvinaiset kuin tavallisetkin taudit pystytään parantamaan. Huippulääketiede 
vihjaa kykenevänsä muuntelemaan ‟elämää itseään‟6 perustavalla tavalla ja 
vapauttavansa ihmisen biologisista välttämättömyyksistä. (Helén 2002, 107, 
109.)  
Nik Brown (2003) on Helénin (2004) tavoin eritellyt näitä uusiin teknologioihin 
liittyviä odotusten retoriikkoja. Brownin (2003, 6) mukaan liian suuret odotukset 
ja kykenemättömyys täyttää niitä voivat heijastua luottamuksen horjumiseen. 
Tutkimuksen, tieteen ja potilaiden suhteisiin liittyvät oleellisesti juuri kysymykset 
luottamuksesta, joka on toivon tavoin keskeistä, kun potilaat suostuvat 
osallistumaan tutkimuksiin ja luovuttavat näytteitään tutkijoiden käyttöön. 
Näytteen antamista on pidetty ilmaisuna nimenomaan luottamuksesta (ks. esim. 
Hoeyer 2003, 237-238). Tutkimuksiin osallistuvilla potilailla on sekä oikeus 
                                                        
6 Elämään itseensä liittyvästä keskustelusta ovat kirjoittaneet esimerkiksi 
Nikolas Rose (2001), Mianna Meskus (2009) ja Ilpo Helén (2002).  
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päättää itse osallistumisestaan että oikeus siihen, etteivät he tutkimuksen myötä 
altistu riskeille, joista heille ei ole kerrottu (Hansson 2006, 530). Tämän 
varmistamiseksi potilailta kerätään allekirjoitetut suostumuslomakkeet. Tietoisen 
suostumuksen käytäntö on luotu toisen maailmansodan aikaisten 
kyseenalaisten lääketieteellisten tutkimusten toistumisen estämiseksi. Ajatus 
siitä, että vapaaehtoisuus on lääketieteellisiin tutkimuksiin ja kokeisiin 
osallistumisen ytimessä, on kirjattu Nürnbergin säännöstöön vuonna 1947. 
(Hansson 2006, 530; Corrigan & Tutton 2006, 101). Nürnbergin säännöstön 
pohjalta lääketieteellisen tutkimuksen kohteita suojaavia eettisiä ohjeita on 
kirjattu niin sanottuun Helsingin julistukseen (Hansson 2006, 530).  
Kaiken kaikkiaan biolääketieteeseen ja sen käytäntöihin liittyykin laaja 
bioeettinen keskustelu. Tutkielmani kannalta esimerkiksi bioetiikan tietoisen 
suostumuksen kaltaisia näkökulmia hedelmällisempi tapa lähestyä potilaiden 
luottamusta lääketieteeseen on Klaus Hoeyerilla (2003, 239; 2009) joka näkee 
luottamuksen liittyvän oleellisesti klinikalla tapahtuvaan vuorovaikutukseen ja 
avaa tästä suunnasta näkökulman myös suostumusprosessiin. Hoeyer (2010) 
on muutenkin kiinnittänyt huomion tutkimuksiin liittyvien näytteenantojen 
kontekstisidonnaisuuteen. Hänen (emt. 2010, 346) mukaansa konkreettiset 
olosuhteet ja oma asema suhteessa tutkimukseen ja näytteenantoon 
vaikuttavat näytteenantajien tutkimustoiminnalle asettamiin odotuksiin. Tämä 
kontekstisidonnaisuus ja osallistumismotiivien moninaisuus heijastuu myös 
aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa niin, että esimerkiksi potilaiden toiveita ja 
odotuksia selvitettäessä on usein päädytty keskenään ristiriitaisiin tuloksiin 
(Hoeyer 2010, 346-348; Tupasela & Snell 2012; Gottweis ym. 2011).  
Aina potilaiden odotusten ei tarvitse olla myöskään konkreettisia. Sarah Franklin 
(1997) on kiinnittänyt koeputkihedelmöitysten yhteydessä huomionsa siihen, 
että toivo on myös prosessi, usko siihen, että jotain parempaa voi tapahtua ja 
sellaisena itsessään tärkeä. Hedelmöityshoitoklinikka tulee Franklinin (1997, 
202-203) analyysissa näyttämöksi teknologian ja tieteen tarjoamille 
mahdollisuuksille. Myös Jaklin Eliott ja Ian Olver (2002, 180-181) ovat 
todenneet toivon voivan tarkoittaa potilaille samanaikaisesti useita eri asioita; 
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kyse voi esimerkiksi olla henkilökohtaisesta toivosta tai lääketieteen 
tulevaisuuteen liittyvästä yleisemmästä toivosta. 
Klaus Hoeyerin (2003, 2009, 2010) lisäksi myös esimerkiksi Helen Busby 
(2010), Dixon-Woods ym. (2008), Vermeulen ym. (2011) ja Hazel Thornton 
(2009) ovat tutkineet niin potilaiden kuin tavallisten näytteenantajien (siis ei 
lääketieteellisessä hoitosuhteessa olevien) halukkuutta osallistua tutkimuksiin ja 
näytteenottoihin sekä heidän näkemyksiään tutkimustoiminnasta. Tutkielmani 
kannalta erityisen kiinnostavia ovat potilaiden ja heidän läheistensä käsityksiä 
potilaiden kudosnäytteillä (kasvaimista) tehtävästä tutkimuksesta tarkastelleet 
Dixon-Woods ym. (2008) ja Vermeulen ym. (2011), jotka kiinnittävät Klaus 
Hoeyerin (2009, 2010) tapaan huomionsa myös vastavuoroisuuden odotuksiin 
suhteessa tutkimustoimintaan. Näihin kysymyksiin palaan tarkemmin graduni 
tutkimusongelmaa käsittelevässä luvussa, jossa esittelen myös Marcel Maussin 
(1999) ajatuksen vastavuoroisesta lahjasta. 
Oonagh Corrigan (2003, 777) on todennut, että lääketieteellisiin tutkimuksiin 
osallistumisesta tehtävään päätökseen vaikuttavat ”henkilökohtaisiin 
kokemuksiin pohjaava hiljainen tieto ja yleinen mielipide lääketieteen ja 
tieteellisen tiedon laajemmasta kontekstista.” Tämän tekijän voi nähdä 
oleelliseksi myös suomalaisen terveydenhuollon välityksellä toteutuviin 
lääketieteellisiin tutkimuksiin osallistumisessa. Suomalaiset pitävät 
tutkimustoimintaa tärkeänä ja luottavat tutkimukseen, samoin kuin näkevät 
lääkäreiden tekevän yhteiskunnassa tärkeää työtä (96 % suomalaisista) 
(Eurobarometer 2010a, 155). Eurooppalaisittain vertailtuna suomalaiset myös 
suhtautuvat hyvin positiivisesti biopankkitoimintaan (esimerkiksi 67 % 
suomalaisista antaisi biopankkiin tietoja itsestään joko varmasti tai melko 
varmasti, koko EU:n keskiarvo vastaavasti on 46 %) (Eurobarometer 2010b, 61, 
68; 2010b, 147). Tämä näkyy myös kotimaisissa selvityksissä suomalaisten 
ihmisten näkemyksistä biopankeista ja näytekokoelmien käytöstä (ks. esim. 
Sihvo ym. 2007; Tupasela & Snell 2012, fc.). Biolääketieteellistä tutkimusta 
kohtaan suomalaiset tunsivat suurempaa luottamusta, mikäli tutkimus tehdään 
Suomessa (Hemminki ym. 2009). Myös luottamus suomalaista sairaanhoitoa 
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kohtaan on korkeaa (Eurobarometer 2009). Taustalla on nähtävissä 
pohjoismaisen hyvinvointivaltion eetos, jossa Kouvon & Kankaisen (2009, 586) 
mukaan kaikille tarkoitettu universaali sosiaalipolitiikka ja laadukkaat palvelut 
ovat kulkeneet käsi kädessä. Tämä on varmistanut myös järjestelmän 
kannatuksen. Luottamus instituutioihin, valtioon ja luottamus toisiin kansalaisiin 
onkin Suomessa voimakasta. (emt. 2009, 586; Gaskell & Gottweis 2011, 160.) 
Lisäksi erityisesti terveyspalvelut ja erikoissairaanhoito voidaan nähdä 
sellaiseksi hyvinvointivaltion tehtäväksi, jossa kaikki kansalaiset 
yhteiskunnallisesta asemasta riippumatta ovat edunsaajia. 
 
2.3 Biolääketiede, geenitieto ja biopankit lääketieteen lupausten 
lunastajina  
Lääketieteessä on kuljettu pitkä polku nykytilanteeseen, jossa biotieteet, geenit 
ja korkea teknologia ovat tutkimuksen ytimessä. Nykylääketiede nojaakin 
vahvasti nimenomaan biologiaan (ks. esim. Helén 2002, 105). Samalla geeni ja 
DNA ovat julkisessa puheessa saaneet lähes maagisen aseman (ks. esim. 
Nelkin & Lindee 1995, 2). On puhuttu uuden tiedon mullistavan yhteiskunnan ja 
toisaalta pelätty eugeniikan palaavan tai ihmisen sörkkivän luontoa väärällä 
tavalla (ks. esim. Gottweis 2005, 189; Bunton & Petersen 2005,1; Pálsson & 
Harðardóttir 2002, 272; Rabinow 1996, 98). Jälkigenomiikan eli ihmisen 
perimän selvittämisen jälkeisen ajan on luvattu uudistavan käsityksemme 
lääketieteen käytännöistä, kansanterveydestä, terveydestä, sairaudesta ja 
ruumiista. Kaiken kaikkiaan sen on luvattu hyödyttävän kaikkia ihmisiä. Lisäksi 
jälkigenomiikan myötä on uskottu henkilökohtaisen lääketieteen toteutuvan – 
potilaalle voidaan esimerkiksi räätälöidä hänen perimäänsä parhaiten soveltuva 
lääke tai lääkkeen annostus, ja hänen terveydentilastaan saadaan entistä 
tarkempaa tietoa. (Bunton & Petersen 2005, 1; Gottweis & Petersen 2008, 3; 
Helén 2004, 5).  
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Biotieteiden murros on johtanut lääketieteellisten näytekokoelmien 
uudenlaiseen hyödyntämiseen ja uusien biopankkien eli ihmisperäisiä näytteitä 
ja niihin liittyvää rekisteritietoa yhdistävien kokoelmien perustamiseen (Gottweis 
2008, 23). Gottweisin (2008, 23) mukaan tähän on johtanut ennen kaikkea 
kaksi muutosta tieteen kehityksessä: ”ensinnäkin metodologiset läpimurrot 
molekyylibiologiassa ja proteomiikassa luoden mahdollisuuden käsitellä suuria 
tietokantoja ja toiseksi, systemaattinen uusien näytteiden kerääminen suurilta 
populaatioilta.” Kyse on ennen kaikkea tutkimuksen mahdollisuuksien ja 
tavoitteiden tasosta, sillä ihmisperäisiä näytteitä on kerätty ja säilytetty 
tutkimuksia varten jo pitkään, esimerkiksi patologisissa kokoelmissa. Samoin 
biologista ja geneettistä tietoa on jo aiemmin voitu yhdistää rekisteri- ja 
potilastietoihin. (emt. 2008, 22.) Erityisesti Suomessa on pitkät ja vahvat 
perinteet näytekokoelmien keräämisestä ja hyödyntämisestä tutkimuskäytössä 
(Palotie & Peltonen-Palotie 2004).  
Vaikka perusmääritelmänä voidaan pitää sitä, että biopankit ovat ihmisperäisiä 
näytteitä ja niihin liitettyjä esimerkiksi terveys- ja elämäntapatietoja sisältäviä 
kokoelmia, eroavat ne toisistaan käytännössä monin tavoin. Eroja syntyy 
esimerkiksi käyttötarkoituksen, tavoitteiden, kerättyjen näytteiden ja tietojen, 
rahoituksen ja hallinnon suhteen. (Gottweis & Petersen 2008, 5; Hawkins 2010, 
423-424; Mayrhofer 2008, 71.) Osa biopankeista kerää näytteitä koko 
populaatiosta, osa taas keskittyy vain tiettyyn sairauteen keräten näytteitä 
potilailta ja muilta tarvittavilta luovuttajilta (Hawkins 2010, 424; Gottweis & 
Petersen 2008, 5). Populaatiobiopankit ovat sikäli suurin katkos aiempiin 
lääketieteellisiin rekistereihin ja kokoelmiin, että niissä yhdistellään monenlaisia 
rekisteritietoja geneettiseen tietoon hyvin suurelta joukolta aivan tavallisia 
ihmisiä (ks. esim. Tutton & Corrigan 2004, 1, 3). Monissa biopankeissa 
näytteenantajat eivät siis ole potilaita tai hoitosuhteessa (Tutton & Corrigan 
2004, 3). Tässä suhteessa tutkielmaani liittyvä biopankki eroaa ”uusista 
biopankeista”. Veritautien biopankkiin kerätään näytteet veritauteja sairastavilta 
potilailta. Samoin veritautien biopankin kokoelmasta Helsingin hematologisella 
tutkimusklinikalla aluksi tehtävä tutkimus on tavoitteenasettelultaan 
translationaalista eli perustutkimusta ja kliinistä tutkimusta kiinteästi yhdistävää. 
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Näin pyritään saavuttamaan tutkimustulosten aiempaa nopeampi soveltaminen 
potilaiden hoitoon.  
Nykytilannetta uusine biopankkiprojekteineen on kuvattu myös biopolitiikan7 
alueen laajenemisena (Pálsson 2008, 41). Gísli Pálsson (2008, 41) on todennut 
tämän päivän biopankkien ponnistavan ”siitä biopoliittisesta kehityksestä, jota 
viime vuosisatojen ajan harjoitettiin valtioiden ja byrokratioiden toimesta ja jota 
leimasi valtioiden ja byrokratioiden kasvava kiinnostus ruumiiden ja väestön 
hallintaan ja valvontaan.” Samoin on huomioitava, että biopolitiikan 
laajenemisen myötä ovat ylipäätään tuottuneet ne teknologiat, jotka tänä 
päivänä mahdollistavat biopankkitoiminnan (ks. esim. Helén 2006, 90). Ilpo 
Helénin (2002, 105) mukaan nykylääketieteessä korostuu nimenomaan 
teknisyys, kun lääketieteellisistä toimenpiteistä on tullut lähes mahdottomia 
toteuttaa ilman ”monimutkaisten hienomekaanisten ja mikroelektronisten 
laitteiden valikoimaa.” 
Keskusteluun jälkigenomiikasta kiinnittyvät siis biopankit, biolääketieteen 
lupasten ja odotusten keskukset. Ilpo Helén (2006, 91) onkin todennut 
biopankkiin koottujen näytteiden ja tiedon toimivan ”molekyylilääketieteen 
lupauksen sillanpääasemana tarjoten ankkuripaikan, johon väitteet lääketieteen 
genomisen käänteen avaamista ennen kokemattomista mahdollisuuksista 
ymmärtää ja parantaa ihmisen sairauksia voivat kiinnittyä.” Samaan päätyy 
Mikaela Mayrhofer (2008, 74), joka tulkitsee biopankit paikoiksi, joissa 
biolääketieteelliseen tutkimukseen liittyvät lupaukset paremmasta 
tulevaisuudesta nähdään toteutuviksi. Terveyteen ja elämään liittyvien 
lupausten lisäksi biopankkeihin on liitetty toiveita taloudellisen kilpailukyvyn 
ylläpitämisestä (Gottweis 2008, 29). Kaiken kaikkiaan biopankkeihin liittyvien 
moninaisten odotusten taustalla voidaankin nähdä kaikuja ihmisen uskosta 
tieteeseen ja edistykseen (Gottweis & Petersen 2008,4). Samaan aikaan 
keskusteluissa joudutaan kuitenkin pohtimaan myös tutkimusta ja tiedettä 
kohtaan tunnetun luottamuksen haavoittuvuutta, sillä luottamuksen 
                                                        
7 Biopolitiikasta ovat kirjoittaneet paitsi Michel Foucault (2008) myös esimerkiksi 
Nikolas Rose (2001; 2007) sekä Mitchell Dean (1999).  
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heikentyminen voi vaikuttaa tutkimustoiminnan edellytyksiin negatiivisesti 
(Hawkins & O‟Doherty 2010).8 
Monet bioteknolgian ja bioinformatiikan kehityssuunnat kohtaavat 
järjestelmällistä vastustusta. Kontekstista riippuen huolenaiheet ovat 
moninaisia. Toisia huolettaa esimerkiksi ihmisperäisen materiaalin kaupallinen 
hyödyntäminen, toisia taas tiedemaailman uudet käytännöt. (Pálsson & 
Harðardóttir 2002, 272.) Esimerkiksi kloonauksen, kantasolujen keräämisen ja 
biopankkien kaltaiset innovaatiot ovat olleet ristiriitojen ja hallinnollisten 
pyrkimysten keskiössä. (Bunton & Petersen 2005,1; Tutton & Corrigan 2004,1; 
Pálsson & Harðardóttir 2002, 272.) Tällaiset ruumiin osien ja niihin liittyvän 
geneettisen tai lääketieteellisen tiedon hyödyntämisen kysymykset ovatkin 
nykyään myös biopolitiikan keskiössä (Pálsson & Harðardóttir 2002, 271-272). 
Pálsson & Harðardóttir (2002, 272) ovat todenneet, että ihmisen perimän 
selvittämisen jälkeen ydinkysymys on ruumiin osista saatavan tiedon käyttö ja 
kontrolli. 
Biopankkeihin liittyen on käyty keskustelua esimerkiksi tietoisesta 
suostumuksesta, kaupallisista kysymyksistä, yksityisyydestä, 
luottamuksellisuudesta ja kansalaisten luottamuksesta tutkimustoimintaan, siis 
potilaita ja näytteenantajia koskevista kysymyksistä (ks. esim. Tutton & Corrigan 
2004,1). Osaltaan biopankkien toimintaan liitetyt huolenaiheet on 
sisäänrakennettu geneettistä tietoa koskevaan toimintaan. Kun Human 
Genome Project9 aloitti toimintansa, osa sen rahoituksesta ohjattiin eettisten, 
oikeudellisten ja sosiaalisten seurausten kartoittamiseen ja selvittämiseen. 
Samoin, kuten edellä todettiin, tuli toisen maailmansodan jälkeen lääketieteen 
ja geneettisen tutkimuksen keskiöön muutenkin kysymys koehenkilöiden 
                                                        
8 Luottamuksesta käydään käsitteen sisältöön liittyen runsasta tieteellistä 
keskustelua sekä sosiologiassa erityisesti sosiaalisen pääoman teorioiden 
yhteydessä että filosofiassa (Mäkelä & Ruokonen 2005).  
9 1990 alkanut Human Genome Project tähtäsi ihmisen perimän selvittämiseen 
ja projektissa ohjattiin 5% rahoituksesta eettisten, oikeudellisten ja sosiaalisten 
vaikutusten arvioimiseen. Tätä on jatkossa hyödynnetty mallina geenitietoon 
liittyvässä toiminnassa. 
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suojelusta. (Lauß ym. 2012.) Biopankkien tapauksessa koehenkilöiden suojelu 
ulottuu myös kudosnäytteisiin. Näin aiempi lääketieteellinen historia ja potilaan 
aseman muutokset vaikuttavat sisäänrakennettuna siten, että geenitiedon 
suhteen ollaan uteliaita ja varpaillaan; mitä ihmiset ajattelevat, miten näistä 
asioista tulisi kertoa, kuka päättää näytteiden käytöstä?  
Lisäksi tulevaisuuteen suuntautunut bioteknologia voi tarjota uusia 
mahdollisuuksia hyödyntää nykyisiä näytekokoelmia, joita esimerkiksi 
Suomessa on runsaasti. Biopankkitoiminnasta puhuttaessa onkin hyvä muistaa 
toiminnan potentiaalisesti kontingentti luonne – se, mikä tänään ei vielä ole 
mahdollista, voi olla mahdollista huomenna. Ei ole vain yhdenlaista 
biopankkitoimintaa, vaan se toteutuu aina kulloisessakin kontekstissaan. 
(Mayrhofer 2008, 72-73.) Näin se on toimintaa, joka on avointa uudelleen-
muotoiluille oman polkuriippuvuutensa ja kontekstinsa rajoissa (Mayrhofer 
2008, 81; Pálsson 2008, 42, 53). Biopankin toimintaa tulisikin arvioida 
nimenomaan suhteessa sen omiin juuriin ja taustoihin (Mayrhofer 2008, 72-73). 
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3. Potilaiden osallistuminen tutkimuksiin 
vastavuoroisuutena biososiaalisuuden kentällä 
Tutkin työssäni potilaiden näkemyksiä heidän osallistumistaan tutkimuksiin 
vastavuoroisen lahjan näkökulmasta. Kiinnitän huomioni nimenomaan 
potilaiden ja tutkijoiden väliseen vastavuoroisuuteen eli rajaan näkökulmani 
lääketieteellisen tutkimuksen kentän yhteen toimijapariin. Vastavuoroisen lahjan 
teorian taustalla on ranskalaisen antropologi Marcel Maussin (1999) teoria 
lahjoista sosiaalisena ilmiönä. Maussin alun perin vuonna 1923 julkaistun 
”l‟Essai sur le don” -tutkielman pääajatus, lahjan vastavuoroisuuden periaate, ei 
ole tämän päivän länsimaisen yhteiskunnan näkökulmasta pelkkää arkaiisiin 
yhteiskuntiin liittyvää oppihistoriaa.10 Mauss analysoi teoksessaan arkaaisissa 
yhteiskunnissa (esimerkiksi Luoteis-Amerikassa, Melanesiassa ja Polynesiassa) 
toteutuvaa lahjanvaihtoa. Hänen teoriaansa on sittemmin aiheellisesti sekä 
kritisoitu, sovellettu että sen kehittämistä jatkettu (ks. esim. Godelier 1999; 
Adloff & Mau 2006; Derrida 1992; Lévi-Strauss 1987; Gregory 1982; Osteen 
2002). Mauss (1999, 129-130) itse toteaa teoksessaan antaneensa 
ajatuksillaan vain ”suuntaviivoja” tutkimukselle: ”Minulle itselleni riittää tieto siitä, 
että osoittamassani suunnassa on tarjolla runsaasti kiinnostavaa aineistoa. 
Vaikka metodini siis on tietyssä mielessä rajoittava, siihen sisältyy heuristinen 
periaate: kaikki tarkastelemani asiat ovat ‟totaalisia‟ sosiaalisia ilmiöitä. (emt. 
1999, 129-130.)” Totaalisella sosiaalisella ilmiöllä, joka lahjanantokin näin on, 
Mauss tarkoittaa sellaista sosiaalista faktaa, joka Tiina Arppea (2000, 85) 
lainaten ilmentää ”samalla kertaa sekä uskonnollisia, moraalisia, juridisia että 
taloudellisia instituutioita”, kyse on jostakin universaalista.  
Itse asiassa Maussin teorian yhtenä tavoitteena voidaan pitää sen osoittamista, 
etteivät modernit, rahatalouteen perustuvat yhteiskunnat ole irrallaan 
                                                        
10 Viime vuosina biolääketieteeseen liittyvien keskustelujen ulkopuolella 
vastavuoroisen lahjan näkökulmasta on tarkasteltu esimerkiksi sosiaalisuutta 
internetissä (Bar-Lev 2010). Opinnäytteissä lahjan teoriaa on aivan vastikään 
soveltanut esimerkiksi Iikka Lovio (2011) pro gradu -työssään Aikapankki – 
Tutkimus lahjaperustaiseen vaihtoon perustuvasta yhteisöllisyyden 
rakentamisesta Helsingissä. 
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lahjanannon logiikasta (ks. esim. Adloff & Mau, 2006, 100). Lahja on 
sosiaalisten suhteiden perusta, joka koostuu kolmesta elementistä: 
velvollisuudesta antaa lahja, vastaanottaa se ja palauttaa se vastavuoroisesti 
(Mauss 1999, 77). Adloffin & Maun mukaan (2006, 100) Maussille ”lahjaa 
seuraavat vastavuoroisuudet ovat ytimeltään sosiaalista toimintaa, jotka siitä 
huolimatta etteivät ne perustu hyödyntavoitteluun ole välinpitämättömiä; ne 
luovat ja jatkavat molemminpuolisen kiitollisuudenvelan suhteita.”  
Tutkielmassani tarkastelen tutkimukseen annettua näytettä ja tutkimukseen 
osallistumista tällaisena vastavuoroisuuden odotuksia ja velvoitteita potilaiden 
ja tutkijoiden välillä synnyttävänä lahjana. Kontekstina tälle on hyvinvointivaltion 
palveluna yhteisesti rahoitettu erikoissairaanhoito ja yliopistollinen 
lääketieteellinen tutkimus, siis perinteisesti voitontavoittelusta markkinatalouden 
puhtaimmassa mielessä vapaat instituutiot. Maussilaisessa vastavuoroisessa 
lahjassa ei olekaan kyse kaupankäynnistä, ostamisesta ja myymisestä, vaan 
velvollisuuksista ja vapaaehtoisuudesta (Mauss 1999, 112). Tässä mielessä 
toimintaympäristö ja siihen liitetyt odotukset tulevat tärkeiksi.  
Lahjaan on liitetty myös käsitys siitä, että se sisältää jotakin erityistä antajaltaan. 
James G. Carrier (1995, 25) on esittänyt lahjan identifioituvan henkilöihin, 
joiden hallussa se on ollut. Hän toteaa (emt. 1995, 25): “Kun meillä on 
hallussamme objekti, meillä on hallussamme myös sen historia.” Lahjasuhteissa 
lahja on sekä merkki antajastaan että merkki itse vaihdon tapahtumasta (emt. 
1995, 20-21). Tämä näkökulma sopii hyvin myös kulttuurisiin käsityksiin 
ihmisperäisestä näytteestä sekä sen käytöstä lääketieteellisissä tutkimuksissa. 
Työni kannalta ytimessä on erityisesti Maussin teorian pohjalta yleisesti 
sovellettu sosiaaliseen kanssakäymiseen liittyvä periaate. Mary Douglas (1999, 
9) kiteyttää sen seuraavasti esipuheessaan Lahja-teokseen: ”Kokonaisuus on 
silti yksinkertainen: pelkkä sääntö, että kaikki lahjat pitää palauttaa jollain 
erityisellä tavalla, luo vaihdannan loppumattoman kierron niin aikalaisten kuin 
eri sukupolvienkin kesken.” Näytteenanto tutkimustoiminnalle onkin nähtävissä 
juuri vastavuoroisen lahjan idean leimaamana toimintana. Potilaat saavat 
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jotakin takaisin itselleen osallistumisestaan, mutta se perustuu vastavuoroiseen 
lahjanantoon ennemmin kuin omanvoitonpyynnin leimaamiin markkinoihin. 
Lahjan antaja tulee aina palkituksi tavalla tai toisella (Mauss 1999), mutta 
vastavuoroinen lahja voidaan antaa vasta tuleville potilaille, aivan kuin tämän 
päivän hoidot juuri haastattelemilleni potilaille voidaan ajatella olevan 
eräänlainen lahja aikaisempien potilaiden osallistumisesta tutkimuksiin. Samalla 
juuri aiempien potilaiden osallistuminen tutkimuksiin synnyttää lahjanantoon 
velvoittavan siteen myös eri potilassukupolvien väliin. Itse asiassa varsinaista 
alkuperäistä lahjaa ei tässä mielessä ole. Alkuperäinen lahja voi tulla näkyviin 
vain lahjuksen tapauksessa; tilanteessa, jossa aiemmin puuttunut sosiaalinen 
suhde ja vastavuoroisuuksien kehä yritetään luoda keinotekoisesti (Siikala 
2006). Lahja on siis perustavasti erilainen kuin lahjus, kuten Jukka Siikala 
(2006) toteaa: ”Lahjat puolestaan kiertävät jo olemassa olevissa sosiaalisissa 
suhteissa niitä vahvistaen ja niiden muutoksia heijastaen.”  
Lahjan voi nähdä synnyttävän solidaarisuutta ja yhteisön, liittävän ihmiset 
toisiinsa (ks. esim. Douglas 1999,12). Tämä on Maussilla (1999) vasta-
vuoroiseen lahjaan liittyvä keskeinen ajatus. Douglasin (1999, 17) sanoin kyse 
on mekanismista, "jonka avulla henkilökohtaiset edut yhdistyvät sosiaaliseksi 
järjestelmäksi ilman, että se perustuu vaihdantaan markkinoilla.” Varsinainen 
lahjan omistajuus on Maussin (1999, 56) sanoin ”omistettua ja hallittua, pantti ja 
laina, myyty ja ostettu esine, talletus, mandaatti, liikeluotto." Tällainen 
omistajuus näyttäisi operoivan juuri näytteiden ympärillä, kun pohditaan 
kysymyksiä siitä, kuka saa omistaa ne, voiko niitä omistaa, säilyykö yksilöllä 
oikeus asettaa rajoja antamansa näytteen käytölle jne. 
 
3.1 Vastavuoroinen lahja, hyperkollektiivinen hyödyke vai 
yleistynyt vastavuoroisuus? 
Lahjatalouden käsitteitä on sovellettu aiemminkin geneettiseen tutkimukseen, 
verenluovutukseen sekä esimerkiksi elinten luovuttamiseen (ks. esim. Tutton 
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2002; Shimazono 2008). Kuten aiemmin työssäni esitin, usein geneettiseen 
tutkimukseen liittyvän lahjanannon yhteydessä on seurattu niin ikään Maussin 
pohjalta teoretisoineen Richard M. Titmussin (1970) ajatuksia 
verenluovutuksesta (ks. esim. Busby 2004, 42; Tupasela 2008). Titmussille 
vapaaehtoisessa ja anonyymissa verenluovutuksessa on kyse luovuttajan 
antamasta puhtaan altruistisesta lahjasta. Siis lahjasta, jonka luovuttaja ei odota 
saavansa mitään vastineeksi. (Titmuss 1970.) Myös Titmussin analyysi piirtää 
samalla esiin kuvauksen solidaarisuudesta yhteiskunnassa. Hänen teoriaansa 
on kuitenkin kritisoitu sen typistäessä koko näytteenannon monine 
ulottuvuuksineen pelkäksi altruismiksi (ks. esim. Dalsgaard 2007; Tutton 2002; 
Tupasela 2008, 52).  
Richard Tutton (2004, 32-33) on esittänyt kritiikkiä myös siitä, että ihmisiä 
houkutellaan mukaan geneettisen tutkimuksen näytteenantajiksi vetoamalla 
altruismiin, sillä todellisuudessa myös näytteenantajaa koskettavat 
kaupallisuuteen liittyvät kysymykset esimerkiksi näytteiden omistajuudesta. 
Vastavuoroisen lahjan käsite ottaa nähdäkseni aiemmin sovellettua puhtaan 
lahjan käsitettä paremmin huomioon nimenomaan moninaisuuden, 
tutkimustoimintaan osallistumisen eri ulottuvuudet (ks. esim. Hoeyer 2009, 
2010). Lisäksi Tutton (2002, 533) on huomauttanut, että geneettisten 
tutkimusten konteksti on erilainen verrattuna anonyymiin 
verenluovutusinstituutioon. Samoin annettu näyte tulee konkreettisesti hyvin 
erilaiseen käyttöön, ei käyttöön esimerkiksi verenä sinänsä vaan ennemminkin 
veren sisältämänä informaationa (Tutton 2002, 537).  
Vastavuoroisuuden ajatus potilaan tutkimukselle luovuttaman näytteen suhteen 
tulee lisäksi esiin esimerkiksi Dixon-Woodsin ym. (2008) ja Vermeulenin ym. 
(2011) artikkeleissa sekä Hoeyerin (2009, 2010) töissä. Vermeulen ym. (2011) 
tuovat esiin vastavuoroisuuden odotukset hyperkollektiivisen hyödykkeen 
käsitteen kautta; näytettä tulee potilaiden mielestä käyttää uuden tiedon 
löytymiseksi, mutta tutkimushyödyn maksimoimiseksi näytteen omistajan tulee 
olla julkinen taho. Esimerkiksi julkinen sairaala tulee näin välittämään potilaan ja 
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tutkimuksen välistä suhdetta, kun taas samanaikaisesti itse näyte ylläpitää 
potilaan suhdetta sairaalaan (Vermeulen ym. 2011).  
Dixon-Woods ym. (2008, 66) soveltavat työssään yleistyneen vasta-
vuoroisuuden ajatusta ja toteavat Maussilla “lahjan antajan ja sen saajan 
identiteetit liian keskeisiksi lahjaan liittyvän toiminnan ymmärtämiselle”. 
Yleistyneessä vastavuoroisuudessa sen sijaan kyse on Robert D. Putnamin 
(2000, 20-21) mukaan kristinuskon kultaisen säännön kaltaisesta normista; 
“Teen tämän sinulle odottamatta mitään erityistä sinulta takaisin uskoen, että 
jossain muussa tilanteessa joku muu tekee minulle vastaavan palveluksen.” 
Nähdäkseni tämä näkemys, vaikka ottaa vastavuoroisuuden huomioon ei 
kuitenkaan tavoita sitä, miten oleellisia tekijöitä juuri toimijoiden identiteetit ja 
heidän välisensä suhde voivat olla. Yleistynyt vastavuoroisuus jää nimenomaan 
kovin yleiseksi, kun itse asiassa tietty, erityinen oma konteksti ja siihen liittyvät 
suhteet ovat osallistumisen kannalta oleellisia (Hoeyer 2003, 2009, 2010). 
James G. Carrier (1995, 23) on huomauttanut, että lahjojen vaihdanta edellyttää 
toimijoiden välisen riippuvuuden, jonka se samalla vahvistaa ja uusintaa 
yhdistäen menneen ja tulevan. Klaus Hoeyerkin (2009; 2010, 349) ottaa 
lahjanantoon maussilaisen kannan ja alleviivaa, että pyyteettömien lahjojen 
idea olisi haudattava. Sen sijaan olisi kiinnitettävä huomioita potilaiden 
tutkimukselle ja sen kautta muodostuville suhteille asettamiin odotuksiin, sillä 
odotukset ovat tutkimustoiminnan onnistumisen ja tutkimuksiin osallistumisen 
kannalta keskeisiä (Hoeyer 2010). Hoeyer (2009, 242-244) näkeekin 
sosiaaliteteellisen lahjanannon näkökulman avaavan uusia näkymiä erityisesti 
bioetiikassa käytäviin keskusteluihin tietoisesta suostumuksesta. 
Tässä pro gradu -työssä käytetään analyysin kehikkona nimenomaan Maussin 
ideaa lahjan vastavuoroisuudesta. Tämän ajatuksen soveltaminen tämän 
päivän huippulääketieteen tutkimusympäristöön, ja sen yhteen osaan, avaa 
nähdäkseni hedelmällisen näkökulman aiemmin useissa tutkimuksissa 
monitulkintaisiksi tai ristiriitaisiksi nähdyille alueille; esimerkiksi 
suostumuslomakkeiden merkitykseen ja osallistumismotiivien moninaisuuteen 
(ks. esim. Tutton 2002; Hoeyer 2010). Maussin ajattelu onkin sovellettavissa 
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erityisesti juuri tarkastelemaani tapaukseen, jossa tietyt potilaat tulevat erään 
tahon tekemiin tutkimuksiin mukaan henkilökohtaisella päätöksellä ja näytteet 
luovutetaan konkreettisesti itse (vrt. Tupasela 2008, 179-181). Nähdäkseni 
Maussin ajatus on tässä paremmin sopiva kuvaamaan potilaiden näkemyksiä 
tutkimustoiminnasta, kuin aiemmin mainittu Dixon-Woodsin ym. (2008) 
soveltama ajatus yleistyneestä vastavuoroisuudesta.  
Kuten aiemmin toin esiin, Maussin teorian avulla voidaan tarkastella ilmiötä 
kadottamatta sen erityisyyttä, siis palauttamatta sitä joko altruismiin tai pelkkään 
laskelmoituun rationaalisuuteen (Adloff & Mau 2006, 100). Itse asiassa koko 
sosiaaliteorian näkökulmasta edellisessä on sanottu kiteytyvän Maussin 
ajattelun arvon. Adloff ja Mau (2006, 97) ovat esittäneet, että “hyödyn ja 
moraalin välinen dikotomia ylittyy tai liukenee sosiaalisen vastavuoroisuuden 
alulle panevan lahjan vaikutuksesta. Pitkällinen ja suureksi osaksi hedelmätön 
debatti siitä, selittyykö sosiaalinen toiminta paremmin rationaalisen valinnan vai 
normeja, kulttuuria, altruismia ja sosialisaatiota korostavilla teorioilla voidaan 
ylittää tämän teoreettisen tradition avulla.” Tämä huomio on hedelmällinen myös 
aiheeni näkökulmasta. Osan aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa 
paikannetuista ja työssäni jo aiemmin mainituista monitulkintaisuuksista voidaan 
nähdä sulavan yhteen juuri vastavuoroisen lahjan käsitteen välityksellä.  
Samoin itse näytteen taustalla on kiinnostava lahjanannon ytimessä oleva 
havainto. Lahjanannolla on nimittäin rajansa. Aivan kuin talouden sfääriin on 
määritelty asioita, joista ei voi käydä kauppaa, on myös lahjanannon piirissä 
asioita, joita ei voida antaa. Näytteiden ja lääketieteellisen tutkimuksen taustalla 
operoiva ei-vaihdettavana, ei-luovutettavana voidaan tässä tapauksessa nähdä 
ihmisarvo. (Adloff & Mau 2006, 119.)  
Klaus Hoeyer (2010, 349) toteaa lisäksi näytteenantoihin liittyen 
vastavuoroisten odotusten olevan “lahjanantoon liittyvä perustava sosiaalinen 
mekanismi”. Tämä vastavuoroisuus voi kuitenkin muodostua tulevaisuudessa 
haasteeksi, jos ja kun tutkimus siirtyy yhä enemmän biopankkitoimintaan. 
Hoeyer (2010, 350) esittääkin, että kysymys olisi otettava vakavasti globaalin, 
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monimutkaisten tieteellisten ja kaupallisten intressien leimaamalla 
lääketieteellisen tutkimuksen kentällä: “Ennemmin kuin korostaa osallistumista 
uskon, että tutkijoiden tulisi kysyä itseltään, minkälaiseen suhteeseen tietyt 
näytteenantajat ovat asettuneet suostuessaan osallistumaan. Pohjimmiltaan 
tämä voidaan kääntää peruskysymykseksi: miten biopankkiprojekti voisi ilmaista 
välittämistä näytteenantajiaan ja heidän intressejään kohtaan sekä vastata 
näytteenantojen välityksellä ilmaistuihin pyrkimyksiin?” Tällaista pohdittaessa 
oleellista on kiinnittää huomio osallistumispäätökseen liittyvien kysymysten 
sijaan osallistumistilanteeseen ja sen kontekstiin (Hoeyer 2009, 246).  
 
3.2 Biososiaalisuus ja vastavuoroiset lahjat 
Tutkielmassani tarkastellussa tapauksessa ei siis ole kyse yleistyneestä 
vastavuoroisuudesta, vaan tiettyyn kontekstiin ja tiettyihin sosiaalisiin suhteisiin 
liittyvästä vastavuoroisesta lahjanannosta. Tällaisiin lahjoihin liittyvät suhteet 
paikannetaan työssäni laajemman toimijaverkoston muodostamalle 
biososiaalisuuden kentälle, sen käytännöksi (Novas 2008). Kuten jo luvussa 2 
kirjoitin, biososiaalisuuden käsitteellä viitataan useimmiten Paul Rabinowin 
(1996) ajatukseen siitä, että uudenlaista kollektiivisuutta syntyy nimenomaan 
yhteisten biologisten tekijöiden pohjalta. Biososiaalisuuden käsitteen avulla 
onkin voitu pyrkiä saamaan ote juuri tällaisista uudenlaisista yhteisöistä ja 
identiteeteistä (Gibbon & Novas 2008, 3). Toisaalta käsitettä on sovellettu myös 
sellaisiin elämän itsensä kategoriaan liittyviin kysymyksiin, joilla pyritään 
ylittämään “syvään juurtunut erottelu luonnon ja kulttuurin välillä” (emt. 2008, 3). 
Sahra Gibbon & Carlos Novas (2008, 15) esittävät, että Rabinowin käsitteen 
kenties hedelmällisin anti piilee juuri siinä tavassa, jolla se “kutsuu kehittämään 
metodia ja teoriaa sen suhteen, miten sosiaalinen ja biologinen määritellään 
suhteessa elämätieteisiin” ja toisiinsa.  
Carlos Novas (2008) on osoittanut biososiaalisuutta voitavan tarkastella myös 
esimerkiksi yhtä tietyn sairauden yhdistämää potilasryhmää laajempana 
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sidosten kenttänä. Tämän päivän huippulääketieteen ympäristö moninaisine 
toimijoineen (kaupalliset, tieteelliset, potilaat) voidaan nähdä tällaisena 
biososiaalisuuden kautta toisiinsa liittyvänä verkostona. (Novas 2008.) 
Esimerkkinä voidaan todeta, että vaikkapa biopankin kokoelman pohjalta 
mahdollisesti kehitettävät tuotteet eivät synny vain tutkijoiden toimesta tai 
laboratoriossa. Ennen kuin esimerkiksi uusi lääke on valmis, tarvitaan useiden 
toimijoiden panos. Roolinsa on tutkijoiden lisäksi esimerkiksi potilailla ja 
markkinointikoneistoilla. (emt. 2008, 152.) Tarkastelemani potilaiden 
osallistuminen tiettyjen tutkijoiden tekemiin tai välittämiin tutkimuksiin tapahtuu 
juuri tällaisen kentän yhdessä reunassa.  
Carlos Novas (2008, 151) korostaa, että biososiaalisuuden kentällä olisi syytä 
keskittyä tarkastelemaan erilaisia sosiaalisia käytäntöjä ja muotoja sen sijaan, 
että jäädään pohtimaan sitä, mitä esimerkiksi potilasjärjestöt tai tieteentekijät 
ovat. Juuri tämän päivän käytännöissä luodaan kulloinenkin sosiaalinen muoto 
ja samalla myös pohja sen mahdollisille tuleville muutoksille. Siksi huomio tulee 
kiinnittää siihen, kuka näissä käytännöissä käyttää valtaa ja mihin suuntaan ne 
ovat muuttumassa. Novas haluaakin kysyä, millä tavalla esimerkiksi 
potilasjärjestöt ovat bioteknologiayritysten rinnalla luomassa biolääketieteen 
odotuksilla ja toiveilla ladattua tulevaisuutta. (Novas 2008, 139, 151.) Samaan 
aikaan usein juuri näissä jännitteitä sisältävissä prosesseissa haastetaan 
”olemassa olevat kulttuuriset arvot ja käytännöt” (Gibbon & Novas 2008, 12). 
Näin itse asiassa vastavuoroiseen lahjanantoon liittyvä sosiaalisen muoto 
paikantuu biososiaalisuuden käytännöksi.  
Nähdäkseni Novasin tulkitsema biososiaalisuuden käsite on käytännössä 
toimivampi ja ottaa lääketieteen kentän toimijoiden moninaisuuden ja monet 
sidokset paremmin huomioon, kuin esimerkiksi Dixon-Woodsin ym. (2008, 72) 
kuvaus yhteistyön hybridistä alueesta, jolla ”erilaiset ‟ryhmät‟ ja ‟tieteet‟ voivat 
muodostaa hyvin erityislaatuisia hybridejä sosiaalisia maailmoja omine 
normeineen, käytäntöineen ja logiikoineen. Sekä ‟yleisen mielipiteen‟ että 
‟tieteen‟ ymmärtäminen moninaisiksi auttaa ymmärtämään, miksi ihmisperäisten 
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näytteiden käytöstä on usein kilpailevia näkemyksiä.”11 Hybridin alueen käsite 
jää nähdäkseni kuitenkin hieman löysäksi ja epäselväksi, vaikka keskustelu, 
johon se avaa ikkunan, on tärkeä. Myös biososiaalisuuden käsitettä on pyritty 
käyttämään empiirisesti ja teoreettisesti hyödyksi moninaisista toimijoista ja 
heidän keskinäisriippuvuuksistaan muodostuvan kentän ja sen suhteiden 
tarkastelussa (Gibbon & Novas 2008, 1). 
  
                                                        
11 Olen suomentanut Dixon-Woodsin ym. (2008, 72) käyttämän termin ”publics” 
nimellä ryhmät ja ”sciences” nimellä tieteet. Lainan seuraavan lauseen ilmaisun 
‟public opinion‟ olen suomentanut yleiseksi mielipiteeksi. Tuon tämän 
suomennosratkaisun alaviitteessä esiin, sillä sanan ”publics” 
suomennoskäytännöt ja -mahdollisuudet vaihtelevat suuresti. Netmot-englannin 
kielen sanakirjan mukaan sana ”publics” viittaa esimerkiksi yleisöön. 
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4. Tutkimuskohde, aineisto ja menetelmät 
Haastattelin työtäni varten kroonista myelooista leukemiaa sairastavia potilaita. 
KML eli krooninen myelooinen leukemia on veritauti, joka johtuu verisolujen 
liialliseen tuotantoon johtavasta kromosomipoikkeavuudesta.12 Uusia tapauksia 
todetaan vuosittain Suomessa noin 50 ja vuonna 2010 arvioitiin potilaita olevan 
kaikkiaan noin 500. Koska hoidot ovat kehittyneet viime vuosina, potilaiden 
kokonaismäärä on kasvamassa. Pääosin iältään yli 40-vuotiailla KML-potilailla 
tauti ei yleensä ole edennyt akuutin leukemian vaiheeseen, joten monet heistä 
voivat elää normaalia elämää lääkityksen avulla. Lääkityksen teho saattaa 
joillakin kuitenkin heiketä tai hävitä. Tällöin voidaan mahdollisesti kokeilla toista 
lääkettä tai kantasolusiirtoa. Varsinaista parantavaa hoitoa ei ole 
ja siksi tavoitteena onkin taudin pitäminen sen kroonisessa vaiheessa. Tauti 
löytyy usein sattumalta, kun veriarvoissa näkyy poikkeavuutta tai kun lääkärin 
avustuksella selvitetään väsymyksen, hikoilun ja laihtumisen kaltaisten 
yleisoireiden taustaa. (www.terveyskirjasto.fi; www.syopapotilaat.fi.) 
Lähestyin potilaita KML-potilasverkoston kautta. Potilasverkosto on toiminut 
vuodesta 2008 ja se on perustettu sekä potilaita että heidän läheisiään varten. 
Potilasverkosto ei ole itsessään rekisteröity yhdistys, vaan se toimii Suomen 
Syöpäpotilaat ry:n alla ja sitä vedetään pääasiassa vapaaehtoisvoimin. 
Toiminnalla on alusta pitäen ollut tavoitteena vertaistuen tarjoaminen sekä 
tiedon jakaminen sairaudesta, sen hoidosta ja tutkimustoiminnasta. 
Potilasverkosto järjestää vuosittain potilastapaamisia yhteistyössä lääkeyhtiö 
Novartiksen sekä potilaita hoitavien lääkäreiden kanssa. KML-potilasverkosto 
on saanut alkusysäyksensä lääkärilähtöisesti, kun kaksi aktiivista potilasta sai 
hoitavalta lääkäriltään ehdotuksen ryhtyä vetämään ryhmää.  
Konkreettisesti kysymys biopankkitoiminnasta lääketieteellisen tutkimuksen 
taustalla ja potilaiden näkemykset näytekokoelmista tehtäviin tutkimuksiin 
                                                        
12 KML on ensimmäinen syöpätauti, jonka aiheuttaja tunnetaan hyvin ja näin 
kohdennettuja hoitoja on päästy kehittämään. Tästä syystä potilaiden ennuste 
on parantunut merkittävästi. Myös tämä uniikki tekijä liittyen KML:n sairautena 
todennäköisesti vahvistaa potilaiden tulevaisuudenuskoa ja toiveikkuutta.  
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peilautuu työssäni keväällä 2011 perustetun veritautien biopankin (FRHB) ja 
biopankkiprojektin osana perustetun hematologisen rekisterin (tammikuusta 
2010, jatkuu edelleen) toimintaan. Haastattelemani potilaat ovat pääosin 
antaneet tai olleet halukkaita antamaan tietonsa rekisterin käyttöön. Vielä ei ole 
varmaa, tullaanko näitä tietoja mahdollisesti myöhemmin yhdistämään 
näytteisiin ts. tulevatko potilaat osallistumaan näytteenantajina varsinaiseen 
biopankkiin. Uuden diagnoosin saavat KML-potilaat taas tulevat heti biopankin 
kanssa tekemisiin, sillä heiltä suunnitellaan pyydettävän näytteet pankkiin jo 
diagnoosivaiheessa. Aloitettu biopankkitoiminta onkin jatke aiemmalle 
tutkimustoiminnalle ja tuo tutkimusaineistojen käyttöön jatkuvuutta ja 
pitkäjänteisyyttä.  
Biopankilla viittaan tässä gradussa Suomen hematologiyhdistys Ry:n 
kansalliseen veritautien biopankkiin (FHRB), ellen toisin mainitse. Kyseinen 
biopankki on perustettu osana veritauteihin liittyvää kansallista 
kehittämishanketta, ja se kertoo tavoitteikseen erityisesti leukemian ja muiden 
veritautien hoidon parantamisen sivuvaikutuksia karsimalla. Pankin keräämiin 
veritauteja sairastavien potilaiden näytteisiin liitetään tiedot 
sairauskertomuksista ja potilasrekistereistä. (www.hematology.fi.) 
Hematologisen biopankin kokoelma muistuttaa perinteistä lääketieteellistä 
näytekokoelmaa, sillä se kerätään aluksi tiettyyn tutkimuskäyttöön, ja sinne 
kerätään näytteitä vain veritauteja sairastavilta erotuksena esimerkiksi laajoista 
populaatiobiopankeista. Silti tämänkin biopankiksi kerättävän näytekokoelman 
taustalla ovat nimenomaan odotukset; näytteet säilötään ennen kaikkea 
tulevaisuutta silmällä pitäen (ks. esim. Palmer 2009, 15).  
Lähtökohtaisesti biopankki on perustettu tutkijalähtöistä rekisteri- ja 
biopankkitutkimusta varten. Veritautia sairastavilta potilailta pankki pyytää 
suostumusta näytteenantoon ja näytteidenkeruu tehdään hoitoon liittyvien 
näytteenottojen yhteydessä sairauden eri vaiheissa (diagnoosi-, remissio- ja 
sairauden mahdollinen uusiutumisvaihe). (www.hematology.fi). Ensimmäisenä 
toimintavuotenaan biopankkiin on suunniteltu kerättävän näytteet noin 100-150 
akuuttia tai kroonista leukemiaa sairastavalta huonoennusteiselta potilaalta. 
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Tämän jälkeen suunnitelmana on kerätä näytteitä vain uusilta, yli 16-vuotiailta 
veritautipotilailta. (www.hematology.fi.) Biopankin mukaan potilaiden näytteet 
käsittelee Suomen Punaisen Ristin veripalvelu, ja niiden säilytys tapahtuu 
Suomen molekyylilääketieteen instituutti FIMM:issä. Biopankki kertoo 
säilyttävänsä näytteet pysyvästi, vaikka näytekokoelman keruu liittyy 
viisivuotiseksi suunniteltuun tutkimusprojektiin. Näytteiden jatkokäytöstä 
biopankin kokoama hallintaryhmä tulee päättämään tapauskohtaisesti. 
Lähtökohtaisesti niitä voidaan käyttää kansainvälisesti, mutta biopankki ei voi 
myydä näytteitä eteenpäin. Näytteen luovuttaneella potilaalla on biopankin 
suostumuskäytännön mukaan mahdollisuus suostumuksensa perumiseen 
myöhemmin. (www.hematology.fi.) 
Vaikka biopankki nimetään sivuilla "kansalliseksi hankkeeksi", tuodaan samalla 
eksplisiittisesti esiin kansainvälinen yhteistyö ja sen merkitys. Biopankki 
tarvitsee tekemäänsä kehitystyöhön ”kansallista ja kansainvälistä verkottumista 
potilasta hoitavien yksiköiden ja perustutkimusyksiköiden välillä.” Lisäksi 
biopankkitoiminnalla on kaupallinen ulottuvuutensa, sillä ”(…) sekä näytteitä 
että kerättyä rekisteri- ja tutkimustietoa voidaan käyttää osana 
tuotekehitystyötä." (www.hematology.fi.) Tämä on tyypillistä lääketieteelliselle 
tutkimukselle tänä päivänä. Samaan aikaan, kun tutkimus- ja 
biopankkihankkeet julkituodaan usein kansallisina, ne kiinnittyvät kuitenkin 
ylikansallisiin informaatio-, tutkimus- ja kaupankäyntiverkostoihin (Helén 2006, 
100; Tupasela & Snell 2012).  
Biopankin hyödyt liittyvät hematologien mukaan siihen, että aikaansaadaan 
laaja tutkimusverkosto ja tätä kautta sellaisia tuloksia, jotka vaikuttavat 
veritautipotilaiden ennustetta parantavasti. Tämä toteutuisi ennen kaikkea yhä 
henkilökohtaisemmin räätälöidyn hoidon avulla. Taloudellisessa mielessä 
biopankin nettisivuilla mainitaan, että hankkeeseen osallistuvat sairaalat 
tulisivat hyötymään taloudellisesti, kun lisääntyvä tutkimustoiminta luo säästöjä 
esimerkiksi lääkekustannuksissa. (www.hematology.fi.)  
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Tutkielmaani varten haastatellut henkilöt eivät tule antamaan näytettä 
biopankkiin ainakaan näytteidenkeruun ensimmäisessä vaiheessa, mutta monet 
heistä ovat antaneet tietojaan ja näytteitään hematologiseen rekisteriin, jonka 
tietoja voidaan yhdistää biopankkiin näytteensä antaneiden osalta ja joka on 
osa biopankkiprojektia. Samoin heidän linkkinään biopankkiin on se, että 
biopankin hallintaryhmässä on mukana heidän potilasverkostonsa edustaja 
sekä se, että biopankkiin liittyvä tutkimusprojekti liittyy suoraan heidän 
sairautensa hoitoon. Tämä on oleellista, sillä KML-potilaille ei sairauden 
kroonisesta luonteesta johtuen esimerkiksi ole parantavaa hoitoa, vaan tauti 
saadaan pitkäksikin aikaa hallintaan oikealla lääkityksellä. Biopankki julkituokin, 
että tavoitteena on myös tulosten nopea soveltaminen. Tämän perustellaan 
olevan parhaiten mahdollista silloin, kun tutkimusnäytteet ovat ”potilaista 
kerättyä kudosta (verta ja luuydintä)”, johon on liitetty ”kattava rekisteritieto 
sairauksista, hoidoista ja hoidon vasteista” (www.hematology.fi).  
KML-potilasverkostolla on Suomen Syöpäpotilaat ry:n kautta potilasedustus 
hematologiyhdistyksen biopankin kokoelman jatkokäytöstä päättävässä 
johtoryhmässä sekä johtoryhmälle tutkimushakemukset esittelevässä 
tieteellisessä neuvottelukunnassa. Vaikka suomalaiseen biopankkitoimintaan 
liittyvä potilasedustus ei näytä kansainvälisessä mielessä potilasaktivismilta (ks. 
esim. Callon & Rabeharisoa 2008; Rabeharisoa & Callon 2002; Novas 2006; 
Rabeharisoa 2003; Rabeharisoa 2006), noudattaa tominta silti Suomessakin 
kansainvälistä kaavaa, jossa luovuttajien osallisuutta pidetään tärkeänä. 
Suomen Syöpäpotilaat ry:n, sen alaisen löyhän KML-potilasverkoston ja 
biopankin suhteiden taustalla voikin nähdä samankaltaisuutta kansainvälisen 
tason järjestäytyneemmän toiminnan ja potilasaktivismin dynamiikan kanssa. 
Lisäksi potilasedustajien mukaantulo biopankin hallinnointiin indikoi, että 
tulevaisuudessa potilaiden näkökulma tullaan huomioimaan 
järjestelmällisemmin.  
Jatkotutkimuksen tehtäväksi jää selvittää, millaiseksi potilasjärjestön ja 
potilaiden edustus ja toiminta biopankin johtoryhmässä ja tieteellisessä 
neuvottelukunnassa muotoutuu. Muokkaako läsnäolo johtoryhmässä myös 
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potilasverkoston toimintaa ja tavoitteita? Tuleeko tutkimustoimintaan 
osallistumisesta yhä keskeisempi osa potilastoimintaa? 
 
4.1 Aineiston esittely 
Työni pääaineistona on yhteensä kymmenen haastattelun haastatteluaineisto. 
Olen haastatellut seitsemää KML-potilasta ja kolmea asiantuntijaa. Asiantuntija-
asemassa haastattelin yhtä potilasverkoston edustajaa, potilaat 
näytteenottotilanteessa tapaavaa tutkimushoitajaa sekä hematologisen 
rekisterin, biopankin ja potilasverkoston perustamisessa aktiivisesti toiminutta 
tutkijalääkäriä. Potilasverkoston edustajaa, joka itsekin on potilaana osallistunut 
tutkimuksiin, haastateltiin lyhyesti puhelimitse vielä toisen kerran muutama 
kuukausi ensimmäisen haastattelun jälkeen. Kaikki haastattelut tehtiin 
21.4.2011–2.11.2011 välisenä aikana. Haastattelujen lisäksi osallistuin KML-
potilaiden verkostopäivään Tampereella 22.10.2011, johon osallistui yhteensä 
noin 30 KML-potilasta ja heidän omaisiaan. Verkostopäivässä potilaat vaihtoivat 
kuulumisiaan ja käytiin alustettua keskustelua taudin kanssa selviytymisestä. 
Oma roolini päivän aikana oli pääasiassa kuuntelijan. Osallistuin viralliseen 
ohjelmaan vain esittelemällä itseni tapahtuman alussa. Kysyin tällöin potilaiden 
suostumusta läsnäolooni heidän verkostopäivässään ja kerroin, miksi olen 
paikalla. Päivän aikana kävin vapaamuotoisia keskusteluja potilaiden kanssa 
lähinnä lounas- ja kahvitauoilla. Verkostopäivään osallistuminen tarjosikin 
hyödyllistä ja arvokasta taustatietoa potilaiden tilanteesta. 
Muuten olen osallistunut myös kansallisen veritautien biopankin Biopankki-info 
tiedotustilaisuuteen Helsingin Biomedicumissa 30.11.2011 sekä biopankki- ja 
tutkimuslaboratoriovierailuun 14.12.2011 molekyylilääketieteen instituutin 
FIMM:in tiloissa. Samoin olen tutustunut KML-potilaiden verkkosivuihin, KML-
potilaan oppaaseen, sekä veritautien biopankin kotisivuilta löytyviin 
materiaaleihin, muun muassa potilaan suostumusasiakirjaan 
(www.syopapotilaat.fi; Suomen Syöpäpotilaat ry 2010; www.hematology.fi). 
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Monipuolinen aineiston hankinta ja siihen tutustuminen on samalla osa 
tutkimusmenetelmääni eli pyrkimystä sitoa aineistoni omaan kontekstiinsa.  
Potilaita rekrytoitiin haastateltaviksi KML-potilasverkoston Helsingin 
tapaamisessa niin, että verkoston edustaja jakoi mukana olleille 
haastattelupyyntölomakkeen ja halukkaat ottivat itse minuun yhteyttä 
haastatteluajan sopimiseksi. Lisäksi verkoston edustajan ja Suomen 
Syöpäpotilaat ry:n verkostokoordinaattorin avulla haastattelupyyntölomake 
välitettiin myös kahdelle muulle paikkakunnalle. Potilaita tavoiteltiin 
haastatteluun myös ottamalla suoraan yhteyttä niihin, jotka olivat olleet 
sairauden kanssa esillä omalla nimellään. 
Työssäni potilaat esiintyvät numeroituina 1-7 ja muut haastateltavat asemaansa 
viitaten: potilasverkoston edustaja, tutkimushoitaja ja tutkijalääkäri. 
Haastateltavat potilaat olivat suurimaksi osaksi (5/7) osallistuneet 
lääketutkimuksiin sekä hematologiseen rekisteriin13 (5/7). Lisäksi kaksi potilasta 
ilmaisi antaneensa näytteidensä tutkimuskäyttöön yleisemmän suostumuksen, 
sillä heidän osaltaan tutkimusosallistumiselle otollinen vaihe oli jo ohitse. 
Yksikään haastateltavista ei ollut kieltäytynyt osallistumasta tutkimuksiin. Tehdyt 
haastattelut olivat teemahaastatteluja, joskin osin haastattelutilanteissa oli myös 
avoimen haastattelun logiikkaa eli lähdettiin siihen suuntaan, mihin 
haastateltavan aiempi vastaus näytti vievän sitten taas palaten ennalta 
suunniteltuun kysymyspatteristoon (ks. esim. Hirsjärvi ym. 2008, 204). Aihepiirit 
oli etukäteen tiedossa ja suunniteltu, ja ne kerrottiin haastateltavalle 
haastattelun aluksi.  
                                                        
13 Hematologiseen rekisteriin osallistumista ei voi suoraan pitää 
näytteenantona, kuten työni otsikko tutkimusosallistumisiin liittyen edellyttäisi. 
Silti tutkijalääkärinkin mukaan kyseessä on ”liukuva alue”. Rekisteriin nimittäin 
kirjataan potilaan sairaushistoriasta myös sellaista tietoa, joka saadaan 
näytteistä. Biopankin potilaan suostumuksen mukaan rekisteriin tallennetaan 
potilasasiakirjatietoja eli ”kaikkea potilaan hoitopaikassa kertyvää numeerista tai 
tekstimuotoista tietoa taudin tutkimuksista ja hoidosta mukaan lukien 
laboratoriokokeet ja kuvantamistutkimusten tulokset sekä käytetyt hoidot ja 
niiden tulokset. (www.hematology.fi.)” Tulevaisuudessa kansallisen veripankin 
biopankkitieto saattaa niin ikään palautua rekisteritiedoksi.  
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Konkreettisesti haastatteluissa keskusteltiin esimerkiksi tutkimuksiin liittyvien 
suostumuslomakkeiden sisällöistä, suhteista tutkimushenkilökuntaan, 
biolääketieteen näytekokoelmista, millaisia kysymyksiä potilailla on mielessä 
tutkimuksiin liittyen, miksi tutkimuksiin halutaan osallistua ja niin edelleen. Kaikki 
haastattelut tehtiin yksilöhaastatteluina. Asiantuntijahaastatteluissa kysymykset 
olivat jonkin verran erilaisia kuin potilashaasatteluissa. Samoin koska gradun 
aihe tarkentui hieman tutkimusprosessin aikana, on myöhemmin tehdyissä 
viimeisissä haastatteluissa fokus hieman tiukemmin lopullisessa aiheessa ja 
mukana on muutamia lisäkysymyksiä aiempiin verrattuna esimerkiksi siitä, 
miten erityyppiset tutkimukset hahmottuvat. Tähän kysymykseen on myös syytä 
kiinnittää erityishuomio, sillä kysymysmuodoista riippumatta potilaat tuntuivat 
haastatteluissa puhuvan erittelemättä tutkimuksia erilaisiksi (esim. 
lääketutkimus ja rekisteritutkimus). Eräs haastateltava koki jopa, ettei ole 
päässyt mukaan tutkimuksiin, vaikka osallistuminen hematologiseen rekisteriin 
on myös tutkimukseen osallistumista. Näin potilaat puhuvat tutkimuksesta 
todennäköisimmin viitaten ensisijaisesti siihen, mistä heillä on eniten 
konkreettista, kasvokkaista vuorovaikutusta sisältävää kokemusta eli 
lääketutkimuksiin.  
Osan kysymyksistä potilaat saattoivat tulkita haastattelutilanteissa 
tarkoitushakuisen kriittisiksi. Esimerkiksi suostumuslomakkeisiin tai muihin 
liittyen he saattoivat hyvin hieman puolustautua tai puolustaa tutkimusta ja 
tutkijoita. Tämä vaati välillä haastattelutilanteissa myös erityishuomiota. 
Haastattelujen tavoitteena ei missään tapauksessa ollut saada potilaita 
tuntemaan epäluottamusta tai epävarmuutta tutkimusta kohtaan.  
Aineiston koko on pieni (7 potilashaastattelua + 3 muuta), mutta toisaalta KML 
on itsessään pieni tautiryhmä, eikä potilaita ole paljon. Silti saturoitumista 
tapahtui jo näiden haastatteluiden aikana. Vaikka aineiston kyllääntyminen 
riippuukin tutkijasta, on se silti suhteellisen toimiva tapa päättää aineiston 
riittävyydestä. Varsinkin kun tutkielmani tyyppinen laadullinen tutkimus ei pyri 
laajoihin yleistyksiin. (ks. esim. Hirsjärvi ym. 2008, 177; Alasuutari 1999,38.) 
Päinvastoin, tutkimani ilmiö pyritään ymmärtämään ja selittämään omassa 
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kontekstissaan (Alasuutari 1999, 38). Vaikka pyrkimyksenäni on ymmärtää 
potilaiden näkemykset tutkimustoiminnasta sen konteksti huomioiden, osallistuu 
työni kuitenkin samalla siihen laajempaan biopankkitoimintaa koskevaan 
keskusteluun, jossa on pääosin pohdittu ei-hoitosuhteessa olevien kokemuksia 
ja näkemyksiä. Vaikka potilasaineisto on tässä suhteessa erityinen ja tämän 
erityisyyden suhteen on syytä olla sensitiivinen, keskustelee aineistoni kuitenkin 
parhaimmillaan avaten näkökulmia myös ei-hoitosuhteessa olevien tilanteeseen 
sekä yleisempiin lääketieteelliseen tutkimukseen ja näytekokoelmiin kiinnittyviin 
kysymyksiin. Samoin, vaikka tutkielmani pääaineisto on potilaiden 
haastatteluaineisto ja juuri potilaat ovat tutkimusongelmani kannalta ytimessä, 
kuljetan analyysissani mukana myös tutkijalääkärin, tutkimushoitajan ja 
potilasverkoston edustajan näkemyksiä osana keskustelua 
vastavuoroisuudesta. 
Lopulliseen tekstiin potilaiden puheesta on karsittu joitakin puhekielisyyksiä, 
jotka ovat pääasiassa ylimääräisiä täytesanoja. Puheen sisään merkityt sulkeet 
tai hakasulkeet osoittavat, mikäli olen lainan sujuvoittamiseksi tarkoitettua 
merkitystä kunnioittaen tiivistänyt kommenttia (…) tai mikäli olen lisännyt 
ymmärtämistä helpottavia sanoja potilaan puheeseen esimerkiksi seuraavan 
keksityn esimerkin mukaisesti: “Sitten suostuin siihen [tutkimukseen].” 
 
4.2 Menetelmäkuvaus 
Pro gradu -tutkielmani on laadullinen tutkimus, jonka tekeminen käynnistyi 
alkuvuodesta 2011 kun sosiologian opiskelijoiden sähköpostilistalla etsittiin 
graduntekijää laitoksella käynnissä olevaan tutkimusprojektiin "Yksityisyyden 
muuttuvat maastot jälkigenomiikan aikakaudella". Vielä tuolloin odotettiin, että 
hematologiyhdistyksen kansallinen veritautien biopankki käynnistäisi 
näytteidenkeruun jo samana keväänä ja näin pro gradu -tutkielmaani olisi 
päästy haastattelemaan tuoreen diagnoosin saaneita, biopankkiin näytteensä 
antaneita potilaita. Näytteidenkeruun aloitus kuitenkin venyi ja ensimmäinen 
näyte biopankkiin otettiin vasta marraskuussa 2011, kun haastatteluaineistoni 
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oli jo kasassa. Itse asiassa lähtökohta "potilaiden näkemyksiä heidän 
näytteillään tehtävästä biolääketieteellisestä tutkimuksesta" piti lopulta 
hämmästyttävän hyvin paikkaansa, vaikka aineisto koostuikin alkuperäiseen 
suunnitelmaan nähden eri tilanteessa olevien potilaiden haastatteluista. Pääsin 
keräämään aineistoni myös varsin ainutlaatuisessa tilanteessa, kun biopankin 
toiminnan aloittaminen oli jo varmistunut ja näin jotakin aivan uutta oli 
alkamassa. 
Keräsin haastatteluaineiston kevään ja alkusyksyn 2011 aikana potilailta, jotka 
olivat osallistuneet Biomedicumin hematologisen tutkimusyksikön tutkimuksiin 
tai antaneet luvan näytteidensä käyttämiseen hematologisen tutkimusyksikön 
tutkimuksissa. Litteroinnin jälkeen analyysityö alkoi aineistolähtöisellä 
haastatteluaineiston teemoittelulla, jonka jäsentelin pyrkimyksenäni muodostaa 
kuvaus potilaiden tutkimusosallistumisiin liittyvistä näkemyksistä etsien 
samankaltaisuuksia tai samasta ilmiöstä kertovia piirteitä haastateltavien 
puheenvuoroista (Alasuutari 1999, 40). Toki aineistolähtöisessä teemoittelussa 
oli tässä vaiheessa jossain määrin taustalla teemahaastattelujen 
haastattelurunko (Eskola & Suoranta 1998, 152). Työ jäsentyikin järkevän 
tuntuisesti keskittymällä toivoon ja luottamukseen kiinnittyviin puheenvuoroihin. 
Näiden käsitteiden pohjalta analyysi ei kuitenkaan tuntunut vielä tavoittavan 
aineiston kokonaisuutta toivotulla tavalla, kyseessä oli enemmän selvitys kuin 
tutkimus (Eskola & Suoranta 1998, 180).  
Kuten Pertti Alasuutari (1999, 217) laadullisen tutkimuksen prosessia kuvaa, 
vasta aineiston pohjalta saadaan sellaista uutta tietoa tutkittavasta asiasta, 
joiden perusteella voidaan kysyä aivan uudenlaisia kysymyksiä ja joiden 
pohjalta tutkimus ei ole vain “ennalta arvattujen tai tiedettyjen asioiden 
varmistelua ja todistelua”. Tässä tutkimusprosessin vaiheessa lähestyin näitä 
uudenlaisia kysymyksiä maussilaisen lahjan käsitteen (Mauss 1999) avulla, joka 
mahdollisti aineiston moninaisuuden kunnioittamisen aiempaa paremmin ja 
teoreettisena viitekehyksenä palvelee myös sitä laajempaa biolääketiedettä 
käsittelevää keskustelua, johon työni osallistuu. Näin pääsin myös siirtymään 
analyysivaiheessa askelen syvemmälle; tarkastelemaan aineistoa teoreettisesti 
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ja menetelmällisesti tiukemmasta näkökulmasta, tietystä teoreettisesta 
viitekehyksestä. Työssäni voidaan sanoa aineiston luonteen asettaneen rajat 
tutkimuksen viitekehykselle ja osin myös metodeille aineiston eri tyyppien 
ollessa osa kokonaiskuvaukseen pyrkivää metodia, ei päinvastoin (Alasuutari 
1999, 83). 
Hyödynnän työssäni sikäli etnografista tutkimusperinnettä, että asetelmaani ja 
näkökulmaani voi kuvata varsin etnografisiksi pyrkiessäni, Anna Rastaan (2010, 
65) sanoin, “ymmärtämään tutkimuksen kohteena olevien ihmisten tapoja 
hahmottaa asioita ja ympäröivää maailmaa”. Tavoitteen on klassisimmin 
muotoillut Clifford Geertz (1973) puhuessaan tiheästä kuvauksesta. Tiheällä 
kuvauksella tarkoitetaan tiivistetysti ilmaisten sitä, että jonkin ilmiön merkitykset 
pyritään ymmärtämään ja tulkitsemaan omaa kontekstiaan vasten (Geertz 
1973, 10-11). Etnografiaa onkin hyödynnetty niin erilaisten osa-ja alakulttuurien 
kuin instituutioiden ja organisaatioiden tutkimuksessa, sillä näin on onnistuttu 
kuvaamaan tutkimuskohteeseen liittyvää “moninaisuutta ja tavoittaa erilaisten 
toimijoiden näkökulmia” (Rastas 2010, 66).  
Perinteisesti etnografiassa on painottunut osallistuvan havainnoinnin kenttätyö. 
Itse en kuitenkaan osallistunut klinikalla tutkimusnäytteidenantotilanteisiin, enkä 
ollut paikalla potilaiden tutkimusosallistumisissa. Etnografiassa on tyypillistä 
myös monien eri aineistojen käyttö sekä tutkijan pitämä kenttäpäiväkirja. 
(Rastas 2010; Huttunen 2010.) Vaikka kirjoitinkin ylös muistiinpanoja 
osallistuessani potilaiden verkostopäivään ja biopankin tiedotustilaisuuteen, ei 
näitä muistiinpanoja voi silti pitää niinkään etnografinen menetelmä mielessä 
pitäen laadittuina kenttäpäiväkirjoina, vaan ennemmin osana kokonaiskuvan 
muodostamista palvelevan aineiston hankintaa. Samoin etnografisessa 
menetelmässä haastatteluissa on usein esimerkiksi tiukkaan teemoitteluun 
verrattuna löyhempi asetelma (Rastas 2010, 67). Omat haastatteluni olivat 
kuitenkin avoimia vain hetkittäin, pääasiassa haastatteluissa noudatettiin 
ennalta suunniteltua kysymysrunkoa. Tarkastelemaani ilmiötä pyrin kuitenkin, 
kuten aineistoa esittelevässä luvussa kerron, lähestymään monipuolisesti eri 
aineistojen avulla laajemman kokonaiskuvan muodostamiseksi.  
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Anna Rastas (2010, 65) on todennut, että etnografiaa voidaan pitää sellaisena 
metodologisena lähtökohtana, “jossa uuden tiedon syntymisen edellytyksenä 
pidetään paitsi tutkijan ja tutkittavien välistä myös tutkijan monista erilaisista 
aineistoista tekemien tulkintojen ja aiempien teoriakeskustelujen välistä 
dialogia.” Myös Laura Huttunen (2010, 42) korostaa etnografisten aineistojen 
moninaisuutta ja juuri monipuolisen aineiston roolia tiheän kuvauksen 
laatimisessa. Huttunen (2010, 42) kirjoittaa etnografisen haastatteluaineiston 
analyysin olevan “huolellista kontekstoimista, siis sen sitomista muuhun 
aineistoon. (…) Mitä ihmiset sanovat haastattelutilanteissa tulee usein 
ymmärrettäväksi suhteessa siihen, mitä he tekevät ja miten toimivat muissa 
yhteyksissä sekä siihen, millaista kokonaisymmärrystä tutkittavasta ilmiöstä 
muut haastattelut, havainnointiaineisto tai asiakirja-aineisto tuottaa.” Oman 
aineistoni rajoissa olen työssäni pyrkinyt juuri tällaiseen huolelliseen 
kontekstointiin. Nykyisin etnografisissa tutkimuksissa myös ymmärretään 
tutkimuksen kohteena oleva “kenttä” aiempaa laajemmin (Rastas 2010, 65-66; 
Huttunen 2010, 39-40). Riisutuimmin kentän voisi työni yhteydessä ilmaista 
tilana, johon haastattelumateriaali on sidoksissa (Huttunen 2010, 39-40).  
Yleensäkin kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyrkimyksenä on tehdä jokin ilmiö 
ymmärrettäväksi (Alasuutari 1999, 237). Tämä tapahtuu Pertti Alasuutarin 
(1999, 240) mukaan “eksplikoimalla ne yhteiskunnalliset tai kulttuuriset 
reunaehdot, joiden alaisina ihmiset toimivat käytännön tilanteissa ja jotka 
tekevät nuo tilanteet ja toimintamallit ymmärrettäviksi. Reunaehtoja ei vain 
nimetä, vaan eksplikoidaan niiden muotoutumisen ja vaikutustavan oma 
logiikka.” Alasuutari (1999, 243-244) alleviivaa paikallisen selittämisen tärkeyttä 
laadullisessa tutkimuksessa: “Selitysmallin tulee päteä mahdollisimman hyvin 
perustanaan olevaan empiiriseen aineistoon. Selitysmallin tulee olla koherentti, 
sisäisesti looginen, ja mahdollisimman monien aineiston analyysin pohjalta 
löydettyjen johtolankojen tulee puhua sen puolesta.” Vaikka pyrkimyksenäni on 
tarkastella nimenomaan yhtä tapausta, on tavoitteena kuitenkin osoittaa myös 
tulosteni yleisempi merkitys. Kuten keskustelu muun tutkimuskirjallisuuden 
kanssa osoittaa, tutkielmani kertoo kokonaisuutena muustakin kuin kyseisestä, 
yksittäisestä tapauksesta. (Alasuutari 1999, 243-245.)  
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Menetelmäkuvaukseni lopuksi huomautan vielä, että suomennokset olen 
laatinut itse, mikäli lainaamastani tekstistä ei ole ollut käännöstä saatavilla. 
Muutamissa kohdissa työtäni olen katsonut suomennosratkaisun vaativan 
perusteluja. Tällaiset perustelut olen lisännyt kyseisessä kohdassa 
alaviitteeseen.  
 
4.3 Eettinen asianmukaisuus 
Haastateltavat tavoitettiin potilasverkoston kautta jaetun haastattelupyynnön 
välityksellä. Haastateltavilta ei näin kysytty erikseen esimerkiksi kirjallista 
suostumusta, sillä suurin osa heistä otti itse minuun yhteyden ilmaisten näin 
suostumuksensa haastatteluun. Niilläkin haastateltavilla, jotka tavoitettiin 
ottamalla heihin yhteys suoraan, oli mahdollisuus myös kieltäytyä 
osallistumisesta. Haastattelujen aluksi haastateltavilta tiedusteltiin, haluaisivatko 
he lisätietoja tutkielmasta ja tutkimuksen toteutuksesta ennen haastattelun 
aloittamista. Lisäksi haastateltaville kerrottiin, että he eivät tule esiintymään 
työssä omilla nimillään, vaan aineisto anonymisoidaan.  
Haastattelunauhat on niiden puhtaaksi kirjoittamisen jälkeen tuhottu. Puhtaaksi 
kirjoitetut, mutta jo anonymisoidut haastattelut ovat tallessa salasanan 
suojaaman kannettavan tietokoneeni kovalevyllä sekä salasanan suojaamina 
Evernote-verkkopalvelussa. Pro gradu -työni on osa Helsingin yliopiston 
sosiologian laitoksella toimivaa Suomen Akatemian rahoittamaa “Yksityisyyden 
muuttuva maasto jälkigenomiikan aikakaudella” -projektia, joka on samalla osa 
myös kansainvälistä privategen-tutkimushanketta. Kerättyä aineistoa voidaan 
jatkossa hyödyntää osana projektia. 
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5. “Niit ei huomaakaan. Ne ihan sivussa menee.” – 
Näytteestä lahjaksi 
Lääketutkimuksiin osallistuvat potilaat tekevät päätöksen osallistumisestaan 
usein heti diagnoosin vahvistuttua. Näin heidän toimimisensa näytteenantajina 
alkaa samanaikaisesti heidän sairauden hoitonsa alun kanssa. Sama tulee 
tapahtumaan kansallisen veritautien biopankin kanssa; ensimmäiset näytteet 
pyydetään heti sairauden toteamisen jälkeen. Haastattelemieni potilaiden 
näkökulmasta näytteenanto on itse asiassa sisäänrakennettu suurinta osaa 
heistä hoitavan tutkimusklinikan rutiiniin. Näytteenanto tapahtuu osana potilaan 
hoitoa, eikä siihen liity erillistä vierailua sairaalassa.  
Tutkimuskäyttöön näytteet menevät pääasiassa laboratoriokäynnin yhteydessä 
otettuna omana näytteenään. Näin rajat hoidon ja tutkimuksen välillä limittyvät, 
kun normaaliin hoitoon kuuluvien näytteiden ottamisen yhteydessä otetaan 
myös tutkimusnäytteet. Kärjistäen voidaan jopa kysyä, otetaanko vai 
annetaanko näyte tutkimuskäyttöön? Klaus Hoeyer (2003, 232) kertoo 
esimerkin, että ruotsalaiseen näytekokoelmaan osallistumista kysyttäessä 
näytteenantajilla oli jo konkreettisesti neula käsivarressa kiinni (johtuen tätä 
”ylimääräistä näytekokoelmaan menevää näytettä” edeltävistä tutkimuksista). 
Kun potilaalta on otettu jo runsaasti näytteitä, vastavuoroinen logiikka voi estää 
kieltäytymästä näytteenannosta (vrt. Hoeyer 2003, 233). Lahjat voidaan siis 
jopa rakentaa niin osaksi järjestelmää niin, ettei niitä tarvitse erikseen antaa. 
“Niit ei huomaakaan. Ne ihan sivussa menee. Siel otetaan 
vähän enemmän näytteitä. Niinku luuydintä otetaan vähän 
enemmän vaan.“ (Potilas 2) 
Lääketutkimuksessa hoidon ja tutkimuksen rajoja hämärtää lisäksi se, että 
annetusta näytteestä seurataan konkreettisesti potilaan omaa, henkilökohtaista 
tilannetta. Tutkimushoitaja kuvaa hoivan ja tutkimuksen rajaa seuraavasti:  
“Se ero mikä on ei-tutkimuksessa olevalla potilaalla ja 
tutkimuksessa olevalla potilaalla ei oo kauheen suuri. Et ne 
näytteet, mitä me otetaan täällä, on aika paljon samat oli ne 
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tutkimuksessa tai ei. Et sil ei oo mitään merkitystä käytännössä, 
jos sul otetaan neljä putkiloo verta enemmän yhellä 
käyntikerralla, kun mitä otettais normaalihoidossa.” 
(Tutkimushoitaja) 
 
5.1 Näytteet sairauden ytimessä 
Näytteet ja näytteenanto kuuluvat potilaiden puheessa itsestään selvästi 
sairastamiseen. Ne ovat itse asiassa koko sairauden ytimessä, sillä sairaus 
tulee usein esiin sivulöydöksenä, eikä potilas ole välttämättä tuntenut olevansa 
lainkaan sairas. Diagnoosia on edeltänyt ehkä pitkittynyt flunssa tai kokemus 
väsymyksestä. KML onkin tässä mielessä aina suhteessa erityiseen 
tietämiseen, sillä tauti on konkreettisimmin nähtävissä veren sisältämässä 
tiedossa sen olemassaolosta ja sairastaminen seuraa usein pakosta reagoida 
tautiin; lääkitys ja sitä seuraavat sivuoireet saattavat jopa aiheuttaa potilaalle 
enemmän hankaluuksia kuin mahdollisesti maltillisessa vaiheessa 
diagnoosihetkellä ollut KML. Näin itse sairauden kokemus voi joillakin potilailla 
alkaa vasta lääkityksen aloittamisesta. Aloitetaan lääkitys sitten osana 
normaalia hoitoa tai osana kliinistä tutkimusta, seurataan annettujen näytteiden 
perusteella taudin määrää veressä. Tämä tekee näytteenannoista potilaan 
näkökulmasta latautuneen; näyteellä on aina merkitystä, aina jokin viesti.  
“Mä en oo sellasta sairauden kokemusta kokenu koskaan, 
koska tää yllätyslöytönä löydettiin ja lääkitys alko sitten. Niin 
siinä mielessä se ei oo sitten mun arkipäivän elämääni 
vaikuttanu muuta ku sitten, kun mä menen tutkimuksiin ja 
vastaanotolle. Siinä vaiheessa se vaikuttaa niin, et kyl mä 
huonosti nukun sen yön, kun odotan tuloksia.” (Potilas 3) 
Runsaasti näytteitään sekä tutkimuskäyttöön että osana taudin normaalia 
hoitoa antavien potilaiden suhde omiin näytteisiinsä on aiemmassa 
tutkimuskirjallisuudessa korostettuun näytteiden erityisyyteen tai ambivalenssiin 
verrattuna käytännöllisempi (vrt. Palmer 2009; Hoeyer 2008). Tämä kiinnittyy 
suurelta osin ensinnäkin siihen, että haastattelemani näytteenantajat ovat 
nimenomaan potilaita (Dixon-Woods ym. 2008; Vermeulen ym. 2011) ja 
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toisaalta siihen, että heille näytteenanto on samalla kiinteä osa heidän 
sairautensa hoitoa. Erityisesti taudin alkuvaiheessa näytteitä otetaan osana 
hoitoa paljon. Eräs potilas kuvasi ensimmäisenä sairaalapäivänä otettua 
verinäytemäärää sanalla ”kärryllinen”. Toisaalta, koska tauti ja sen määrä 
ilmenee nimenomaan näytteiden välityksellä, on mahdollista tulkita, ettei omia 
näytteitä myöskään tästä syystä koeta tiiviisti tai yksiselitteisesti osaksi itseä. 
Tauti, jota verestä seurataan ja joka on näytteenantamisen pakon taustalla, on 
jotakin muuta kuin itse on. Samankaltaisia käsityksiä näkyy myös esimerkiksi 
Vermeulenin ym. (2011) haastattelemien syöpäpotilaiden kuvauksissa 
suhteestaan tutkimuskäyttöön menneisiin kudosnäytteisiin sekä Dixon-Woodsin 
ym. (2008) artikkelissa lapsuusiän syöpään liittyvästä biopankkitoiminnasta. 
Tauti, joka näytteessä kulkee, on jotakin ylimääräistä, vierasta, joka olisi syytä 
saada kokonaan pois. Näytteet eivät edes erikseen kysyttäessä artikuloituneet 
osaksi itseä tai konkreettiseksi palaksi ”minua”, jonka itse omistaisi (vrt. esim. 
Hoeyer 2002, 2008). 
“Se on musta vaan verinäyte taikka luuydinnäyte. Se on osa 
sitä, mut et ei mulla ole siihen niinkun mitään semmosta, että toi 
on MUN. Et emmä tavallaan niinku katso, että se on mun 
omaisuuttani” (Potilas 3) 
“En mä oo koskaan ajatellu niit sillee, että ne on aika realistisia. 
(…) No toki sillee, että ku esimerkiks se luuydinnäyte otettiin, 
niin kylhän sitä aina ajattelee, et toivottavasti se nyt olis 
kunnossa se näyte.” (Potilas 6) 
Tämä tekijä nähdäkseni erottaa ratkaisevalla tavalla ei-hoitosuhteessa olevan, 
tavallisen näytteenantajan ja potilaan näytteenantajana suhteessa 
lääketieteellisiin näytekokoelmiin. Potilasnäytteenantajan näytteessä on jo 
lähtökohtaisesti aina jotakin (vrt. Hoeyer 2002, 10). Samoin tästä on tietysti se 
seuraus, että potilasnäytteenantajalla on syytä olettaa, että hänen näytteensä 
on kiinnostava nimenomaan tautia koskettavan informaation osalta. Ei- 
hoitosuhteessa olevan näytteenantajan näyte taas voi olla kiinnostava mistä 
tahansa syystä, mikä mahdollisesti laajentaa näytteenantoon liittettyjen 
huolenaiheiden piiriä tai tekee käsityksen muodostamisen tehtävästä 
tutkimuksesta epämääräiseksi tai hankalaksi. Potilas näytteenantajana saattaa 
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vastaavasti olla hyvin perillä siitä, mitkä syyt tekevät omasta näytteestä 
tutkimukselle tärkeän. Tällainen käsitys saattaa myös vähentää tutkimuksiin 
liittyvän tiedon tarvetta, kun sillä kerran voidaan olettaa tehtävän juuri 
leukemiaan liittyvää tutkimusta. Klaus Hoeyer (2010, 347) onkin tästä erosta 
todennut, että potilaiden osallistuminen syöpätutkimuksiin voidaan nähdä osana 
”taistelua sairautta vastaan”, kun taas ei-hoitosuhteessa olevien osallistuminen 
näytteenantoihin tuo heidän mieleensä ennemmin riskejä. Samoin voidaan 
olettaa, että jo pelkkä tutkimuksiin rekrytoinnin konteksti, joka tässä 
tapauksessa on vakava sairaus ja sen hoito julkisessa erikoissairaanhoidossa 
sekä luonne näytteessä kulkevana tietona vaikuttaa osaltaan näytteenantajien 
odotuksiin (ks. esim. Hoeyer 2010, 349).  
“Näyte mitä siin käytetään on siis luuydin ja kantasolu. Haetaan 
tällasia mutaatiokantasoluja, joita sulta löytyy. Sehän on 
semmonen, niinku tutkijoille tärkee, että ne löytää... niitä on. Ja 
niitä pystytään tutkimaan ja vertaamaan toisiin.” (Potilas 5) 
Potilaiden yksimielisyys näytteen ”realistisuuden” suhteen eroaa siis esimerkiksi 
Klaus Hoeyerin (2002) haastattelemien verinäytteensä biopankkiin antaneiden 
ei-hoitosuhteessa olevien ihmisten näkemyksistä. Hoeyerin aineistossa osa 
näytteenantajista kuvaa veren olevan konkreettisesti osa heitä itseään (2002, 
10). Hoeyer (2004) toteaakin: “Veri on sekä muutama pisara vain verta että 
tärkeä „osana luovuttajaansa‟”. Potilasaineiston perusteella näyte on kuitenkin 
tietoa sekä tekijä jonka kautta, kuten Dixon-Woodsin ym. (2008, 58) 
aineistossakin, sitoudutaan sairauden ympärillä oleviin muihin ihmisiin.14 
Voidaankin ajatella, että näytteen välityksellä muodostuva sosiaalinen paikka 
on potilaille tärkeä. Sairastaminen on saattanut merkitä katkosta omassa 
sosiaalisessa asemassa suhteessa terveiksi nähtyihin muihin. Silti voidaan 
edelleen myös kysyä, olisiko minuudella kuitenkin jokin rooli myös 
potilasnäytteissä? Vaikka potilaat eivät koe antavansa näytteessä itseään, 
heidän antaessaan tautiaan ja siihen liittyvää tietoa konkreettisesti itsestään 
pois, jäljelle jää kenties aina hieman enemmän heitä itseään? 
                                                        
14 Dixon-Woods ym. (2008, 58): “Kudoksen arvo potilaille ja perheille ei kiinnity 
niinkään siihen, miten se ilmentää tiettyä henkilöä, vaan siihen, miten se 
juurruttaa heidät osaksi lapsuusiän syövän yhteisöä.”  
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Lisäksi näytteeseen liittyvä käyttökelpoisuus kiinnittyy sen sisältämään 
tietomäärään. Vain juuri tästä sairaudesta kertovana näytteenä se on 
tutkimukselle tärkeä. 
“Multaki on nykyään hirveen hankala saada sellasta materiaalia 
jota voi tutkia. Koska tää mun vaste on niin hyvä. Elikkä sielt ei 
löydy näitä kantasoluja eikä muita.” (Potilas 5) 
Kuten aiemmin mainittu, oleellista esimerkiksi lääketutkimusta varten 
annetuissa jatkuvissa verinäytteissä on potilaille se, että joka kerran jälkeen 
seurataan konkreettisesti juuri kunkin potilaan arvoja. Näin näytteet ovat 
potilaan kannalta henkilökohtaisesti tärkeitä. Tällaista suoraa ja konkreettista 
suhdetta näytteen sisältämään tietoon ei samalla tavalla näytekokoelmista 
tehtävässä biopankkityyppisessä tutkimuksessa välttämättä tule. Vaikka 
tällaisetkin näytteet tullaan hematologiyhdistyksen biopankkiin keräämään 
normaalien hoitoon liittyvien näytteenottojen yhteydessä, on yksittäinen näyte 
kuitenkin hankalampi pitää mielessä pitkään. On myös vaikeampi hahmottaa 
minkälaiseen käyttöön se menee. Kun itse osallistuu tutkimukseen tiiviimmin, 
saa myös enemmän arvokasta informaatiota ja tietoa.  
“Mä epäilen, ettei mua informoitais niin paljon, jos se pelkkä 
näyte kulkee siel ilman minua. (…) Jos ne ois oikein fiksuja, niin 
ne sen tutkimuksen jälkeen kertois, että tämmönen tulos saatiin 
nyt taas siit sun näytteestäs irti.” (Potilas 6) 
 
5.2 Näytteenantotilanteesta 
Näytteisiin liittyneissä keskusteluissa kävi hyvin ilmi se, miten yksittäisen 
tutkimuskäyttöön annettavan näytteen antaminen ei erityisesti erotu muusta 
jatkuvasta näytteenannosta. Tämä kuvaa nähdäkseni ainakin kahta asiaa. 
Ensinnäkin sitä, että tutkimuksiin osallistuminen on tehty potilaille helpoksi ja 
toisaalta sitä, että annettu näyte on nimenomaan sairautta koskevaa tietoa tai 
mahdollisesti jopa sairauden itsensä sisältävä näyte. Se ei siis ole kaikenlaista 
potentiaalista sisältävä näyte minkä tahansa asian tutkimiseen, vaikka potilaat 
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suhtautuivatkin kysyttäessä kaikenlaiseen tutkimustoimintaan positiivisesti. 
Potilaiden kuvaukset näytteenantotilanteesta kertovat omaa kieltään 
osallistumisen mutkattomuudesta:  
“Sillon tutkimusaikana tiesi, et sitä otetaan vähän tiheempään ja 
mahollisesti hiukan enempi sitä materiaalia. Ja siis se on ollu 
aina selvää, et mitä otetaan ja millon otetaan.” (Potilas 5)  
Eräs potilas vertasi näytteenantoa arkipäiväisyydessään jopa syömiseen:  
“Ei, se on ihan sama ku sä kävisit syömässä, ni se on sama 
tunne ku sul on hyvä olo, ku sä oot saanu ruokaa. Et sä sitä 
ajattele enää, et puol tuntii aikasemmin oli nälkä. Ku mä käyn 
luovuttamas verta ja luuydintä, ni en mä ajattele sitä sen jälkeen 
ollenkaan.“ (Potilas 4) 
Aineiston perusteella itse näytteenantotilanteessa ei herää juurikaan näytteisiin 
liittyviä kysymyksiä. Klaus Hoeyer (2003, 239) on omassa ruotsalaisella 
tutkimusklinikalla toteutetussa tutkimuksessaan todennut, että potilaiden 
luottamus hoitajiin on tärkeä osa tutkimusklinikan toimintaa. Hoitajasta tulee 
symboli sille, että kaikki on hyvin ja asioista on pidetty huolta. Hoeyer (2003, 
239) esittääkin, että nimenomaan luottamus klinkan toimintaan ja hoitajaan 
sulkee ulkopuolelle kyseenalaistamisen ja kysymykset, joita 
tutkimuskirjallisuudessa ja eettisissä keskusteluissa pidetään esillä.  
Potilaat eivät myöskään ajattele, että mahdollinen tuleva näytteenanto 
biopankkiin olisi käytännössä erilaista muihin aiempiin näytteenantokokemuksiin 
verrattuna. Potilaalle itse tilanteessa on kyse samasta asiasta, vaikka tutkijat 
käyttäisivät näytteitä eri tavalla tai eri tarkoitukseen tai vaikka näytteitä 
kerättäisiin harvakseltaan tai vain kertaluontoisesti. Näyte on näyte, vain 
käyntikertojen määrät ja kontekstit voivat vaihtua. 
"Se mikä siin biopankissa on tietysti, et ku on tämmönen ihan 
tutkimustutkimus, missä ite on mukana, ni jouduin käymään 
paljo tiheemmin labrassa. Et sitähän biopankissa ei tuu, ku sä 
et oo sillee missää tutkimuksessa vaan sult otetaan ihan 
normaaleja näytteitä ja sä käyt sen mikä sun normaali aikataulu 
muutenkin ois." (Potilasverkoston edustaja) 
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Mistään ratkaisevasti erilaisesta ei itse näytteenantotapahtumassa näytä olevan 
kysymys myöskään verrattuna kaikkeen aikasempaan kokemukseen 
terveydenhuollosta ja näytteistä. Ja nimenomaan aiempiin kokemuksiin 
terveydenhuollosta uusia kokemuksia verrataan.  
“Mä aattelen sen niin, että otetaanhan tavalliseen flunssaanki 
ku sairastuu ihminen, ni otetaanhan samalla tavalla 
verinäytteet, et eihän niidenkään perään kysele kukaan sen 
kummemmin.” (Potilas 2) 
Näytteenannon mahdollinen problematisoiminen ja mahdollisista huolenaiheista 
kysyminen herättää potilaat kuvailemaan muitakin tilanteita, joissa ihmiset 
voisivat olla tarkkana, mutta eivät ole. Tämä kuvaa osaltaan näytteisiin 
sisältyvää yksinkertaisuutta ja mutkatonta suhdetta siihen tutkimustoimintaan, 
jonka välityksellä heidän hoitonsa toteutuu:  
"Antaa ihmiset nykyään, sullahan on vaikka mitä bonuskortteja, 
sua seurataan vaikka kuinka monella lailla muutenkin ja ihmiset 
antaa tietoja, vaikka mihinkä, ni ei sitä ehkä aatella, et joku saa 
tietää, että mitkä sun leukosyytit on tai näin..." (Potilasverkoston 
edustaja) 
 
5.3 Näyte tietona 
”Mä aattelen sen kahella tasolla. Et mä aattelen sitä, mitä ne 
näytteet on ihan konkreettisesti, et ne on verta tai luuydintä ja 
myös sitä niitten näytteiden laatuu (…), et se on myös hyvin 
tärkeetä. Mut kyl on myös selkeesti toinen ja tärkeempi taso, se 
mikä se näyte, mikä se informaatio on. Tietysti koskee sitä koko 
tautia, mutta myös sille potilaalle itselleen.” (Tutkijalääkäri) 
Tutkijalääkärin puheenvuoro osoittaa, että käsitys näytteistä erityisen tiedon 
kantajina on syvällä tutkimustoimintaan liittyvässä puheessa. Kun potilailta 
itseltään kysytään, miten he hahmottavat näytteen sisältämän tiedon, tulee esiin 
monipuolisempiakin mielikuvia. Näyte on toisaalta vain pelkkä näyte, toisaalta 
tutkijalääkärin puheenvuoron tapaan jotakin informatiivista ja tärkeää.  
 48  
“No kyllähän se tosi paljon tietoo sisältää. Et se verinäyte 
tietenkin, niistä saadaan ne tarvittavat tiedot, mitä tarttee tietää. 
Ja siitä luuytimestä saadaan sitten vieläki tarkempia tietoja 
tähän sairauteen liittyen, että pakko niit on ottaa, ja mielellään 
mä ne annan.” (Potilas 2) 
Kun kysytään tarkennusta, että minkälaista tietoa juuri potilaasta itsestään 
näyte sisältää, näkökulma muuttuu hieman. Näyte sisältää paljon tietoa, mutta 
ei henkilökohtaista, persoonaa koskevaa tietoa - “ajatusmaailmaa”.  
“Mitä enemmän [tietoa näyte sisältää] niin sen parempi. Eihän 
siinä oo ku biologista tietoo ja tollasta, et eihän siinä mun 
ajatusmaailmaa sun muuta saa selville.” (Potilas 2) 
Näyte on tutkimuksen tarvitsemaa materiaalia, jonka potilaat antavat tutkijoille 
asettuessaan vaihdantaan. Toisaalta koska kyseessä on vakava sairaus, 
potilaat antavat tutkijoiden käsiin tietoa, joka konkreettisesti vaikuttaa heidän 
elämäänsä. Näyte ja sen sisältämä tieto on ytimessä tutkimustoiminnan 
kannalta. Erilaiset mahdolliset elämäntapaan liittyvät rekisteritiedot 
hahmotetaan erilaiseksi ja tutkimukselle vähemmän tärkeäksi. Juuri näytteen 
tieto on myös rajatumpaa ja persoonaan vähemmän kajoavaa. 
“Nää verinäytteet, luuydinnäytteet, ni kyllä mä katson, et ne on 
sillä tavalla lääketieteellisiä tutkimuksia, joissa haetaan niinku 
apua nimenomaan siihen sairauteen. Ja tota sillä tavalla mä 
katson sen erilaiseksi, kun sitte jos mennään johonkin 
tämmöseen elämäntapatutkimukseen niin siin mennään sen 
ihmisen sanosko mielen sisälle enemmän. Et kyl mä näihin ihan 
tämmöseen lääketieteelliseen, niin kyl mä siihen suhtaudun 
paljon avoimemmin kun muuhun.” (Potilas 3) 
Kiinnostavaa onkin tarkastella pohdintoja näytteen ja muiden tietojen välisestä 
suhteesta. Lääketieteelliseksi nähtyyn tutkimukseen osallistuminen näyttäisi 
olevan selkeämpää verrattuna tutkimukseen, jossa kerätään tietoja 
monipuolisemmin. Tässä yhteydessä kysymys minuudesta tulee jälleen esiin. 
Lääketieteelliseksi hahmotettu tutkimus nähdään ikään kuin 
persoonattomampana ja turvallisempana; näytteen luonne pelkkänä biologista 
informaatiota sisältävänä näytteenä ikään kuin rajaa tutkimustoiminnan 
mahdollisuuksia. Näytteen tutkimuskäytön suhteet juuri henkilön omaan minään 
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ja minuuteen näyttävät siis olevan helpommat hahmottaa, jos siihen ei 
tutkimusta varten liitetä muuta elämäntapa- tai rekisteritietoa. Näin näyttäisi 
olevan mahdollisesti siksikin, että näytteen voidaan sanoa sisältävän tietoa 
taudista itsestään. Siis mutaatioita, syöpäsoluja, ylimääräisiä vieraita, jotain 
tiettyä ja samalla sellaista, jonka mielellään antaisi itsestään pois.  
“Jos sanotaan et annetaan näytteitä niin sillon on aika selvä et 
sillon mennään itse siihen tautiin kiinni, mut sit jos aletaan 
kysyy niinku elämäntapaa, mitä sä syöt, mitä sä juot, miten sä 
nukut, mitä sä poltat kaikkee tällasta tietoo, niin... (…) Se ei oo 
niin konkreettista. Et mihin sitä niinkun sitten käytetään. Et onko 
siitä hyötyä vai eikö siitä oo.” (Potilas 5)  
Kysymys on tärkeä, sillä yleisesti biopankkien kokoelmista tehtävissä 
tutkimuksissa hyödynnetään biologisiin näytteisiin yhdistettyä muuta 
rekisteritietoa.15 Haastatteluissa tällaisen yhdistämisen herättämät huolenaiheet 
artikuloituvat eugeniikan ja henkilön yksityisyyteen liittyviksi peloiksi.  
“Sillon ku se yhdistäminen on tuota semmosta, että niillä 
elämäntavoilla, niistä haetaan niinku yhtäläisyyttä johonkin, 
ajatellaan nyt et selkee esimerkki on vaik tupakoinnin ja syövän 
yhteys, siis tämmösiä yhteyksiä kun haetaan, niin se on must 
ihan ookoo. Se, mihin kaikkein eniten negatiivisesti suhtaudun, 
enkä hyväksy sitä, on tietysti nää tämmöset, jos ajatellaan 
jotakin rodunjalostusta tai jotakin tän tyyppisiä töitä. Ja kyllä 
mun täytyy sanoa, että kyllä mua pikkusen aina kuitenkin 
ajatteluttaa, että aina löytyy ihmisiä, jotka väärinkäyttää. “ 
(Potilas 3) 
Kun tiedonkeruu ja näytteenanto liitetään KML-tutkimuksiin, ei tämäntyyppistä 
huolta esiinny. Rekisteritiedon (tai elämäntapatiedon) antaminen on itsestään 
selvää, eikä oman sairauden ja sen hoidon kontekstissa muun tiedon 
antaminen itsestä tuntuisi niin problemaattiselta. Esimerkiksi hematologiseen 
rekisteriin eli veritauteihin liittyvään seurantatutkimukseen osallistuneet potilaat 
ovat jo antaneet luvan hoitoaan ja hoidon tuloksia koskevien tietojen 
keräämiseen potilasasiakirjoista. 
                                                        
15 Hematologiyhdistyksen biopankissa rekisteritieto on seurantatietoa 
annetuista hoidoista jne. Monissa muissa biopankeissa näytteenantajilta 
kysytään kuitenkin myös elämäntapatietoja.  
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5.4 Osallistuminen tutkimustoimintaan ja suostumuslomakkeet 
Luvan antaminen omien näytteiden tutkimuskäyttöön tai osallistuminen 
hematologisen rekisterin seurantatutkimukseen, on haastateltavien puheessa 
itsestäänselvää. Yksikään haastateltava ei kertonut epäröineensä tai 
suhtautuneensa varauksin osallistumiseen. Tämän voi nähdä kertovan siitä, 
että tutkimustoimintaan suhtaudutaan vastavuoroiseen lahjanantoon liittyvien 
arvojen mukaisesti. Lahjanannosta kieltäytyminen, samoin kuin lahjan 
vastaanottamisesta kieltäytyminen eivät mahdu vastavuoroisen lahjanannon 
periaatteeseen. Tämä sääntö persutelee osaltaan sen, miksi kaikki 
haastateltavani ilmaisivat osallistumisensa tutkimustoimintaan hyvin 
yksiselitteisillä ilmaisuilla kuten ”ilman muuta” tai ”totta kai”.  
“Mä aattelin, että totta kai mä annan luvan. Et jos tää lääkkeen 
ja tää hoidon kehitys vaatii sen, että niiden pitää pystyä 
tutkimaan ja niillä pitää olla materiaalia, niin jos siitä on 
vähänkään jollekki muullekki ihmiselle hyötyä, ni kyllä mä 
annan luvan ihan mielellään. “ (Potilas 2) 
Omaan näytteeseen liittyy toisaalta vahvasti ajatus siitä, että koska se on KML-
näyte, sitä myös käytetään juuri sellaisena. Näytteen perusteella voidaankin 
paitsi saada tietoa luovuttajan terveydentilasta myös auttaa muita ihmisiä, jotka 
voidaan ajatella joko tuleviksi KML-potilaiksi tai laajemmin ”ihmisiksi”. Palmer 
(2009, 25) onkin esittänyt, että näytekokoelmia perustettaessa konstituoidaan 
aina jokin joukko, jota näytekokoelma paitsi tieteellisesti myös symbolisesti 
edustaa. Kun yksilön DNA tulee jonkun kokonaisuuden edustajaksi, vaikuttaa 
tämä myös käsityksiin siitä, mihin kyseistä kokoelmaa tulisi käyttää (emt. 2009, 
25). Lisäksi potilaiden näkökulmaa ohjaa tietysti myös alkuperäiseen 
suostumukseen kirjattu käyttötarkoitus tai käyttötarkoitukset. Näiden edellä 
mainittujen tekijöiden pohjalta voidaankin nähdä seuraavat odotukset oman 
näytteen käyttöalaan liittyen johdonmukaisina. Sillä, mihin omaa näytettä 
käytetään, on merkitystä (ks. Hemminki ym. 2009, 74).  
“Luotan, et sitä käytetään nimenomaan niistä lähtökohdista, et 
mul on KML ja sen tutkimiseen ja sen yhteyteen sitte muihin 
asioihin. (…) Kyl mä siihen luotan, että kun se on tiettyjä 
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tarkotuksia varten annettu, niin siihen liittyviin asioihin sitä 
käytetään, eikä mulla suuria epäilyjä sen suhteen ole, että sitä 
väärinkäytettäisiin.” (Potilas 3)  
“Se on lääketutkimuksen ja näiden hoitojen kehittämiseen. 
Siihen mä annan näytteet. Mutta en halua että niitä käytetään 
mihinkään muuhun.” (Potilas 5) 
Samaan aikaan potilailla on mahdollisuus ymmärtää oma panoksensa 
tutkimustoiminnalle ei-hoitosuhteessa olevaa näytteenantajaa 
konkreettisemmin, osaksi KML:n hoidon kehittämistä yleisemmän ”tieteen 
edistämisen” sijaan (Tupasela & Snell 2012, 12). Edelliset puheenvuorot 
kuvaavat samalla yleisempääkin tapaa käsittää tutkimustoiminta ja tutkimuksiin 
osallistuminen. Itselle läheisemmäksi koettuun on helpompi lähteä mukaan 
(Snell 2010; Tupasela & Snell 2012). Helsingin Biomedicumissa tehtävä 
tutkimus on juuri tällaista tuttua ja turvallista, vaikka samanaikaisesti 
tutkimusklinikalla on käynnissä useita eri tutkimusprojekteja.  
“Meil tehdään tälläki hetkellä varmaan pariakymmentä erilaist 
tutkimusta, ja ne muuttuu koko ajan. (…). Ni sen takii meil on 
suostumus (…) kohtalaisen yleinen tämmönen näi, et se nyt 
annetaan niinku (…) mihkä sitä käytetään, niin tehdään 
tutkimusta, jonka tavoitteena on parantaa tän taudin ennustetta 
tai hoitoa. Että tällä tavalla, et se on aika yleinen. Mut kyl meil 
on sit toisentyyppisiäki, etenki lääketehtaiden lääketutkimuksis 
ne on hyvin spesifejä.”(Tutkijalääkäri) 
Koska osa näytteistä kuitenkin menee ”kohtalaisen yleisellä” suostumuksella 
tutkimuskäyttöön – kuten tutkijalääkärikin kuvaa – ei esimerkiksi niillä potilailla, 
jotka antavat tällaisen suostumuksen ole käytännössä siksikään selkeää kuvaa 
mihin omaa näytettä konkreettisesti käytetään. Kysymys ei siis ole siitä, että 
asiat olisivat potilaille liian monimutkaisia tai ettei heitä kiinnostaisi. Tällaisen 
yleisemmän suostumuksen pohjalta näytteitä antavat tutkimuskäyttöön 
esimerkiksi ne potilaat, jotka ovat hoidossa HUS:n piirissä, mutta eivät ole 
osallistuneet lääketutkimukseen tai joiden osalta tiettyyn tutkimukseen 
osallistuminen on jo ohi. Yleensä tutkimuksiin osallistumisen tiivis vaihe on heti 
diagnoosin jälkeen johtuen lääketutkimuksen alkuun liittyvästä tiheästä 
tapaamistahdista. 
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Potilaan osallistuminen tutkimuksiin alkaa lääketieteessä suostumuslomakkeen 
allekirjoittamisesta. Tutkimuksiin osallistuvat KML potilaat allekirjoittavatkin 
ensimmäiset suostumuslomakkeet kuormittavassa tilanteessa heti diagnoosin 
varmistuttua.  
“Siin heti yleensä samana päivänä pitää alkaa plärää semmosta 
pitkää suostumusta ja miettii, ku ei ymmärrä muutenkaan 
mistään mitään ja on tunnekuohun vallassa. Se on aika huono 
vaihe alkaa fundeeraamaan tämmösii [tutkimukseen 
osallistumiseen liittyviä] juttuja. Se on vaan käytännös pakko 
tehdä niin, ei sitä aikaa oikein voi siirtää, ku hoito täytyy alottaa 
pian.” (Tutkijalääkäri) 
Tässä tilanteessa monen potilaan mielessä ei päälimmäisenä ole 
lääketieteelliseen tutkimukseen liittyvät kysymykset vaan ennemminkin 
kysymykset omasta selviytymisestä ja ennusteista. Haastattelemani potilaat 
kertoivat, ettei suostumuslomakkeen allekirjoittamiseen liittynyt mitään erityistä; 
lomakkeet luettiin, allekirjoitettiin ja oma kopio pistettiin kotona talteen. 
Huomiota suostumuslomakkeissa kiinnittivät potilaiden mukaan lähinnä 
lääkkeiden sivuvaikutuksia kuvaavat kohdat. Tämä indikoi osaltaan jo sitä 
aiemmin todettua havaintoa, että potilaille osallistuminen lääketutkimuksiin 
hahmottuu selkeimmin osallistumiseksi ja konkreettisimmin potilaan elämään 
vaikuttaviksi kokemuksiksi tutkimuksesta, sillä juuri lääketutkimuksissa 
sivuvaikutusten kaltaiset kysymykset tulevat oleellisiksi. Samoin huomiota oli 
kiinnitetty tutkijoihin ja tutkimusten tavoitteisiin.  
“No kyllä ne sivuoireet on tietenki.(…) Siellä ku oli lueteltu 
aikamoisella skaalalla, (…) että ei oo oireita ollenkaan ja sitten 
se kuolema on toinen reuna ja kaikkee on siltä väliltä niin sitä 
miettii, että mitä tuosta vois tulla. Mutta sitten ku miettii, et mikä 
se sairaus on, että voihan siihenkin kuolla, niin sitten on valmis 
kyllä ottaa pieniä riskejäkin.” (Potilas 2) 
“Ehkä mä kaikkein eniten oon lukenut ne, et mitä sillä tutki-
muksella haetaan, mihinkä sitä lupaa on kysytty.” (Potilas 3) 
Yksikään potilas ei kuvannut kiinnittäneensä huomiota esimerkiksi näytteiden 
säilytykseen tai näytteiden omistajuuteen liittyviin kysymyksiin. Suhteessa 
suostumuskäytäntöjä pohtivaan ja problematisoivaan kirjallisuuteen tämä on 
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merkille pantavaa. Samaan paradoksiin on kiinnittänyt huomiota myös 
esimerkiksi Klaus Hoeyer (2003, 231; 2009, 243). Tällainen tietynlainen 
välinpitämättömyys esimerkiksi suostumuslomakkeisiin liittyviä kysymyksiä 
kohtaan ei mielestäni kuitenkaan ole naiivia. Potilaat pitivät suostumuksen 
kysymistä sekä suostumuslomakkeiden sanamuotoja tärkeinä ja osoittivat 
haastatteluissa olevansa hyvin perillä tutkimustoimintaan liittyvistä teemoista.  
Nähdäkseni esimerkiksi näytteiden säilyttämisen kaltaisiin teemoihin ei 
kiinnitetä erityistä huomiota siitä syystä, että ne ovat jo vastaanottajan vastuulla. 
Lahjanannon logiikassa vastaanottajan velvollisuutena on lahjan kunnioittava 
kohtelu. Mikäli tulkitaan, että potilaat sitoutuvat vaihtoon jo lähtökohtaisesti 
tällaisen lahjanannon sfäärissä, on loogista, että potilaille suostumuslomake 
näyttäisi lähinnä vahvistavan vastavuoroisen lahjanannon ja piirtävän rajan 
lääketieteen ja biososiaalisuuden kentällä tapahtuvaan kaupalliseen toimintaan. 
(ks. myös Hoeyer 2009, 243-244.) Potilaiden allekirjoitettavaksi tulee lisäksi 
sairastamisen ja mahdollisten uusien tutkimusten myötä yhä uusia 
suostumuslomakkeita, eikä suostumuslomaketta aina allekirjoiteta keskellä 
tuoreesta diagnoosista seuraavaa kriisiä.  
“Tuli jotain semmosii papereita. Mut et mulle just siinä [tuore 
diagnoosi] tilanteessa ne ei tuntunu ehkä niiltä tärkeimmiltä. 
(…) Kyl mä ne luin ja mul tuli heti sellanen mielikuva niistä, että 
totta kai mä suostun näihin. Mut niit on tullu täs useempaan 
kertaan matkanvarrella.“ (Potilas 7) 
Riskittömyys ei potilaiden puheessa myöskään liity tutkimustoimintaan. Toki 
näytekokoelmapohjaiset tutkimukset erotetaan potilaalle tulevilta välittömiltä 
vaikutuksiltaan toisenlaisiksi kuin lääketutkimukset. Samaan aikaan vasta 
perustetun biopankin translationaalinen tavoitteenasettelu vihjaa, että ainakin 
Biomedicumissa aluksi toteutettavassa tutkimuksessa myös kliinisellä työllä on 
suuri rooli (www.hematology.fi).  
“Ehkä siinä niinku potilaana tulee niinku mietittyy, et jos sulle 
annetaan semmost lääkettä, että okei tästä ei nyt ihan kaikkee 
vielä tiedetä, että tää on tämmönen tutkimusjuttu, niin siinä 
tulee ehkä semmonen olo, jonkun verran, niinku mun kaveri 
sano mulle, ku mä sanoin et se Glivec on ihan uus, niin kaveri 
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sitten heitti hyvän jutun, että „no joko sulle on ne pupunkorvat 
kasvanu?‟ Et sit taas jos vaan sun antamilla näytteillä, niin sulle 
ei itelle voi tulla siitä jotain yllättävää sivuvaikutusta.” (Potilas 7) 
Lääketieteellistä tutkimusta pidetään kuitenkin hyvin tärkeänä. Kuten Tupasela 
& Snell (2012, 12) ovat todenneet, potilailla on tutkimustoimintaa kohtaan ei-
hoitosuhteessa oleviin verrattuna konkreettisempia odotuksia, he toivovat 
tutkimukselta enemmän. Sarah Franklinin (1997, 205-206) mukaan toivossa 
elävien näkökulmasta tieteellä on myös moraalinen velvollisuus mennä uusille 
alueille ja pyrkiä edistymään.  
“Pitää kokeilla rajoja mun mielest. Ihan sielläkin. Tämmösessä 
tutkimuksessa. Että haetaan, mennään alueille, jotka on välillä 
jopa arveluttaviakin, mutta jos sitten niistä voi olla hyötyä. Jos 
niist ei oo haittaa.” (Potilas 5)  
Näytteen antaminen tutkimuskäyttöön rinnastuu puheenvuoroissa myös 
verenluovutukseen tai muuhun vastaavaan näytteenantoon. Niitä annettaisiin 
myös muuhun käyttöön pyydettäessä, mikä heijastelee yleisempää positiivista 
asennoitumista tutkimustoimintaa kohtaan. Suomalaiset suhtautuvat 
positiivisesti näytteidensä tutkimuskäyttöön, jos se edistää lääketiedettä ja 
hyödyttää jälkipolvia (Tupasela ym. 2007, 4780). Seuraava laina kuvaa erään 
potilaan asennoitumisen, kun kysyin, antaisiko hän näytteensä kansallisen 
veritautien biopankin lisäksi myös esimerkiksi populaatiobiopankkiin.  
“Joo, voisin antaa. Voisin antaa, et se on vähän niinku 
verenluovuttaja on sellanen, et se antaa. Jos autetaan jotain. 
Siinä halutaan auttaa jotain.” (Potilas 5) 
Puheenvuorossa näkyy verenluovutukseenkin liitetty altruistinen motiivi. 
Kuitenkin kun liikutaan kohti todellisia vuorovaikutustilanteita ja konkreettista 
osallistumista, ei osallistuminen tyhjene vain altruismiksi. Mauss (1999, 122) on 
todennut lahjoista: “Kyseessä eivät ole suoritteet, jotka olisivat täysin 
vapaaehtoisia ja maksuttomia, mutteivät myöskään puhtaasti etujen 
tavoittelemiseen käytetyt, utilitaristiset tuotokset ja vaihdannaiset. Kyseessä 
ovat pohjimmiltaan eräänlaiset sekamuodot.” (Mauss 1999, 122.) Seuraavassa 
luvussa käsittelen tätä lisää.  
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6. “Se on potilaiden edun mukaista.“  – 
Vastavuoroisuuden odotuksia 
"Siinä oli se, että jos mä suostun siihen tutkimukseen, ni mul on 
sama lääkäri, se tutkijalääkäri, tutkimushoitaja tavallaan niinku 
oma. Se etu siitä, että sulla on samat lääkärit koko ajan, ni se 
ainaki mulla paino tosi paljon siinä." (Potilasverkoston edustaja) 
Analysoimassani tapauksessa näytteenantoihin liittyvät vastavuoroisuuden 
odotukset. Se millaiset odotukset kulloinkin ovat, kiinnittyvät Klaus Hoeyerin 
mukaan osallistumisen kontekstiin ja tapaan, jolla tutkimukseen on tultu mukaan 
(Hoeyer 2010, 346). Tässä tapauksessa odotukset liittyvät syöpäpotilaisiin, 
syöpäpotilaana hoidettavana olemiseen ja potilaiden saaman hoidon 
kysymyksiin nyt ja tulevaisuudessa. Potilaille on myös selvää, että palkkio 
esimerkiksi tutkimusten pohjalta markkinoille tulevina uusina lääkkeinä voi tulla 
myös maksetuksi jollekin muulle joskus muulloin, jossain mielessä palkkio 
maksettaisiin näin ”kaikille KML-potilaille”. Toisaalta lahjanantaja ei koskaan jää 
itse tyhjin käsin (Mauss 1999). Osallistuminen tutkimuksiin tulee palkituksi 
erityisellä tavalla jo siinä, että osallistujille avautuu ainutlaatuinen pääsy sekä 
toivon prosessiin että hoidon prosessiin.  
"Näiden tutkimusten myötä potilaat saa huomattavan hyvää 
hoitoa. Heille tulee mahdollisuus käydä täällä useemmin, kuin 
mitä normaali hoito olis ja useimmat katsoo sen niin suureks 
eduks, että he haluavat tutkimukseen mukaan. Heillä on 
pysyvät lääkärit ja pysyvät tutkimushoitajat tätä myötä 
myöskin." (Tutkimushoitaja) 
Klaus Hoeyer (2003, 240) on omissa tutkimuksissaan todennut, että potilaiden 
osallistuminen tutkimustoimintaan on ennemmin hoivan vastaanottamista kuin 
aktiivista pohdintaa tietyn tutkimusprojektin tavoitteista ja tarkoituksesta. 
Tutkimusosallistuminen on haastattelemilleni potilaille tärkeä väylä heille 
välttämättömään hoitoon. Toisaalta samaan aikaan hoiva ylläpitää myös 
motivaatiota osallistua tutkimuksiin ja tarjoaa potilaille mahdollisuuden ilmaista 
omia toiveitaan ja kiitostaan.  
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“No kyllähän se [että on potilas] lisää sitä halukkuutta [osallistua 
tutkimuksiin]. Et tavallaan ku minua hoidetaan hyvin, niin sitä 
haluu vastavuorosesti antaa sitä materiaalia siihen 
tutkimukseen.” (Potilas 2) 
Tutkimus antaa toivoa muutenkin kuin tulostensa kautta. Näin elämän 
kohentamisen talous ja toivon poliittinen taloustiede piirtyvät näkyviin 
vastavuoroisuuden taustalla (ks. esim. Novas 2006; Helén 2004). Biotieteiden 
kehityksessä ja lääketieteellisten läpimurtojen tavoittelussa toivolla on 
keskeinen rooli. Toteutuva tutkimus lisää toivoa jo itsessään. 
“Siin on just se merkitys se niinku lisää toivoa ja sillai. Et mul oli 
äskettäin lääkärinvastaaotto, jossa lääkäri taas totes, että 
tilanne on tää ja oikein parannusta tähän tilanteeseen ei täl 
hetkel oo niinku luvassa, et tältä näyttää tulevaisuus. Niin kyl se 
tois semmost niinku oman tulevaisuuden kannalt parempaa 
toivoo.” (Potilas 7)  
Eräs haastateltava kommentoi kysymystä siitä, miten tärkeää tutkimus on 
potilaan mielialalle seuraavasti:  
“Totta kai se vaikuttaa. Se on ihan sama ku sä lottoaisit. Et sä 
odotat sitä lottovoittoo. Me vaan niinku odotetaan et me 
parannutaan tästä. Et niin kauan ku sitä tutkitaan… niin totta kai 
se, nyt jos huomenna sanotaan, et kaikki hematologinen 
tutkimus on lopetettu, ei täst tuu yhtään mitään, niin sil ois ihan 
hirveet seuraukset. Iha oikeesti. Moni varmaan lopettais syömi-
sen, et tää oli tässä. Kyllä aika moni masentuis. (…) Se pitää 
toivoa yllä. Iha oikeesti. “ (Potilas 4)  
Potilaiden osallistuminen tutkimuksiin näytteenantajina tuo heille jotakin lisää. 
Näytteet ovat paitsi väylä hoidon saamiseen, myös konkreettinen osa toivon 
prosessia. Hoito ja toivo vaikuttavat toisiinsa niin ikään; hyväksi koettu hoito ja 
tiheä kanssakäyminen luotettaviksi koettujen lääkäreiden kanssa ylläpitää 
toivoa. Toivo näyttäytyykin selkeimmin haastateltavien puhuessa 
lääketutkimuksiin osallistumisista, joiden yhteydessä potilaat tapaavat lääkärin 
useammin ja heidän vointiaan seurataan tarkasti:  
“Antaahan se sillä tavalla kun kaikki on hirmu hyvin menny ja 
sairaus on tosi hyvin hallinnassa, niin se tutkimus pönkittää 
uskoo tulevaisuuteen ja on sanottu, et elinikäennuste on ihan 
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normaali, että siinä mielessä on helpompaa kotonaki ja joka 
paikassa. Että mä oon töissäki ollu ihan koko ajan että 
sairaslomaa oon yhen päivän ottanu.” (Potilas 2) 
Carlos Novas (2006, 291) on todennut, että lääketieteellistä tutkimusta ja sen 
edistymistä kohtaan tunnettu luottamus ja toivo ovat suurimmillaan 
epätoivoisessa tilanteessa olevien keskuudessa. Vaikka KML-potilaiden 
ennuste on 2000-luvun alun suurten edistysaskeleiden myötä nykyisin varsin 
hyvä, on kyseessä silti vakava ja kuormittava tauti, jota pitää seurata tarkasti. 
Tämä kuormittavuus poistuisi oikeastaan vain parantavan hoidon kautta. Siksi 
tutkimuksiin kannattaa investoida toivoa ja tutkijoihin, joista vastauksen 
löytyminen on riippuvaista, kannattaa luottaa.  
Potilaiden tutkimusosallistumisten tarkastelu pelkkänä altruismina näyttäisi siis 
olevan virheellinen oletus. Kuten työni tavoitteena on osoittaa, potilaille 
merkityksellistä osallistumisessa ei ole vain tieto siitä, että on ottanut osaa 
johonkin, mistä voi jollekin muulle olla hyötyä, vaikka sekin on osa toimintaa. 
Kyse on ytimeltään siitä, että osallistumiseen liittyy useita eri puolia sen lisäksi, 
että seurauksena voi olla apua jollekin muulle:  
”Ne antaa tavallaan niinku lahjan tutkimukselle ja se ajatus siin 
on sit se, että se pannaan tämmöseen pankkiin ja et se kasvais 
korkoa sitä kautta se näyte, että siitä näytteestä voidaan saada 
arvokasta tietoa joskus myös hänen itsensä hoitoon, mut 
useemmin niin kanssatovereiden tai samaa tautia sairastavien 
ihmisten hoitoon. Et se o kyllä aika paljon tämmöstä altruismia, 
jos näin voi sanoa. Että sä haluat niinkun auttaa pääasias muita 
ihmisiä ja ehkä myös vähän itseäsi. Ja se on must ehkä se 
tärkein, että sä tiedät sen, että sä oot jotain tehnyt. Et sä oot 
antanu tämmösen panoksen tähän. Vähän sama ku sä laittasit 
rahaa jonnekin tutkimukseen tai syöpälapsille tai jonnekin 
Afrikkaan sitten tämmösiä kummilapsia auttaa että se on 
tämmöstä niinku hyväntekeväisyyttä, mutta liittyy tämmöseen 
altruismiin.” (Tutkijalääkäri) 
Vaikka tutkijalääkäri puhuu potilaiden biopankkiosallistumisten yhteydessä 
altruismista, pohtii hänkin osallistumisiin liittyvän silti enemmän. Mukaan 
lähdetään myös oman itsen vuoksi. Ylipäätään voidaan kysyä, eikö mielihyvän 
saaminen omasta osallistumisesta ole jo palkinto?  
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6.1 Käyttöön liittyvät odotukset 
“Mun mielestä on ihan ookoo ja hyvä ajatus, jos sitä voidaan 
käyttää. Itse asiassa sehän on se lähtökohta, miksi mä oon 
tutkimuksessa mukana.” (Potilas 3) 
Potilaat antavat näytteensä tutkimuskäyttöön nimenomaan käytettäviksi 
(Vermeulen ym. 2011). Erityisen hyvin tätä kuvaa asian kääntöpuoli. 
Vastavuoroisuuden odotus näyttäytyy siellä, missä suhde katkeaa. Esimerkiksi 
se, ettei pääsekään mukaan tiettyihin tutkimuksiin tai että tutkimukseen ei enää 
tarvita juuri omia näytteitä, ovat vaikeita tilanteita. Potilaat kuvaavat 
pettymyksenä mahdolliset tutkimuksen keskeytymiset. Osa haastateltavista oli 
nimittäin joutunut tilanteeseen, joissa tutkimusosallistuminen ei onnistunutkaan 
tai se loppui eri syistä ennen aikojaan. Näin vastavuoroisuuden oletus tulee 
selvästi esiin; joku rikkoo sopimuksen, astuu ulos siitä vastavuoroisesta 
suhteesta, joka edellyttää lahjan vastaanottajan ottavan lahjan vastaan. 
Näytteen saajan kieltäytyminen uusista näytteistä ei siis noudata sitä sosiaalista 
sopimusta, johon on sitouduttu. Ne oletukset, joiden varassa suhteeseen on 
asennoiduttu ja asetuttu paljastuvatkin toisen logiikan alalle. Myös koettu 
pettymys kohdistuu läheiseksi koetun sosiaalisen suhteen ulkopuolelle:  
 “P4: Siinä vaiheessa [epäilin lääketiedettä], ku mä olin 
tämmöses koeryhmässä mukana ja sit meit oli kuulemma liian 
vähän. Ni siinä vaiheessa alko tuntuu, et hei me ollaan ihan 
koekaniineja! Niinhän me oikeestiki olllaanki, ni sit ku meit oli 
liian vähän, niin sit potkittiin siit ryhmäst pois.(…) 
H: Osaatko kuvailla lisää? 
P4: Kylhän se tavallaan just pahalta tuntuu. Just silleen niinku 
markkinatalous pyörittää tätäkin. Varmaan lääketeollisuus voi 
hyvin. Et ei sillä niinku ihmisellä, en tiiä kuinka paljo sillä 
loppujen lopuks on arvoo rahan maailmassa, aika vähän.” 
(Potilas 4)  
Toinenkin potilas olisi halunnut itse jatkaa lahjanantoa, mutta hoitava lääkäri on 
ehdottanut lopettamista. Näin velvollisuudet sekä antaa että ottaa vastaan 
katkeavat.  
“Kyllä, koska mä olisin ehkä halunnut, ois houkuttanut jatkaa 
sitä kuitenkin, mut tutkijalääkäri otti huomioon, koska se tunsi 
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mut jo niin hyvin, ku me oltiin nähty niin intensiivisesti, niin se 
sano, että nyt on parempi, että rauhotetaan tää sun... et kyl se 
tuli myös sieltä. “ (Potilasverkoston edustaja) 
Monesti potilaiden haastatteluissa julkituomat huolenaiheet, hahmotetut riskit ja 
ongelmat liittyvät nimenomaan tilanteisiin, joissa vastavuoroisuus voidaan 
nähdä katkaistuksi tai hylätyksi. Näin tutkimustoiminta siirtyisi toisenlaisten 
sääntöjen alle - sellaisten, joihin potilaat eivät koe sitoutuneensa. Lahjaan 
liittyvät velvoitteet toimijoille eivät ole pelkästään pakkoja, joita esimerkiksi 
suostumuslomakkeisiin ja tutkimustoiminnan eettisiin säännöstöihin on 
väistämättä kirjattu, vaan keskeisiä ovat myös vastavuoroisuuteen liittyvät 
sosiaaliset normit (Adloff & Mau 2006, 107).  
”Tämmönen joku yrityslähtönen tutkimus, jossa vaan halutaan 
edistää pelkästään jotain jonku yrityksen bisnestä, 
kannattavuutta ja sillon se itse sen projektin tavote on väärä. Et 
sillä ei niinku oo sellasta positiivista vaikutusta itse potilaisiin ja 
siihen, että mitä tutkitaan. Tai sillä haetaan ihan sellasta vaan 
taloudellista etua jollekin, ni se on niinku…” (Potilas 5) 
Käyttöön liittyy odotuksia myös, kun liikutaan kohti biopankkitoimintaa. 
Odotusten kysyminen nimenomaan biopankkitoiminnan yhteydessä tulee 
tärkeäksi, sillä näytekokoelma perustetaan lähtökohtaisesti hyödyttämään 
useita eri tutkimusprojekteja. Tutkimukselle tärkeää uusissa näytekokoelmissa 
on myös riittävän suuret määrät näytteitä. Potilaat ovat hyvin tietoisia tästä sekä 
siitä, että heidän tautiryhmänsä on pieni ja tästä syystä tutkijoilla on tähän 
saakka ollut usein vain niukasti näytteitä saatavilla.  
“Mut ihan hyvä, jos siihen tulis systeemi, millä saadaan niin 
laaja näytepohja, mistä voidaan tehdä tutkimusta, että ne 
tutkimuslopputulokset on mahdollisimman oikeita. Että se on 
niin suuri ryhmä, mihin sitä on testattu, katottu ja verrattu, ni mä 
luulen, et se on loppupeleis kaikkien etu. Et ei sitä kannata 
niinku... joskus jotkut henkilösuojakysymykset menee loppujen 
lopuks henkilön oman edun haitaks. “ (Potilas 6) 
Vaikka potilaat hahmottavatkin näytteenannon tärkeäksi tutkimuksen 
edistämisen suhteen, esittävät he silti myös varauksia näytteiden käytöstä. 
Kaikkeen omaa näytettä ei saisi käyttää. Tämä heijastelee yleisempiäkin 
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näkemyksiä biopankkitoiminnasta. Kysymys myös kiinnittyy nimenomaan 
biopankkitoimintaan, sillä potilailla on aikaisemmin kokemuksia lähinnä vain 
sellaisista tutkimuksista, joista on pystytty kertomaan tarkemmin näytteen 
käytöstä ja tutkimuksen tavoitteista tai sen tekijöistä. Ei-hoitosuhteessa olevien 
ihmisten näkemyksiä kartoitettaessa on huomattu, että lääketieteellisen 
biopankkikokoelmiin pohjaavan tutkimustoiminnan mennessä kauemmas 
itsestä, muuttuu käsitys toiminnasta epämääräisemmäksi ja asenne 
varauksellisemmaksi. Esimerkiksi kotimaassa tehtävä tutkimus näyttäytyy tällöin 
luotettavampana kuin ulkomailla tehtävä. (Snell 2010; Snell & Tupasela 2012.) 
Näytteen käyttöön liittyvät rajaukset ovat myös potilaiden esimerkeissä sellaisia, 
jotka menevät kauemmas heidän hoitoonsa liittyvän lääketieteellisen 
tutkimuksen kysymyksistä.  
“Kyllä ihan lääketieteellisiin tutkimuksiin tällasiin, millä voidaan 
niinku sairautta parantaa tai estää tai rokotteita sen tyyppisiä, 
niihin voi käyttää. Sit jos ajatellaan, et tätä vois käyttää johonkin 
mikä ei oo eettisesti oikein, vaikka dopingiin taikka 
dopingaineiden kehittämiseen, niin ei semmoseen 
tietenkään.” (Potilas 2) 
Osa haastatelluista potilaista on osallistunut jo ainakin jossain mielessä 
hematologiyhdistyksen perustaman pankin biopankkitoimintaan. Tämä on 
tapahtunut hematologisen rekisterin kautta, sillä ilman hematologiyhdistyksen 
biopankkiin annettua näytettäkin, heidän tietonsa on kuitenkin tallennettu 
kyseisen biopankin tietokantaan. Vielä ei ole ollut varmuutta siitä, kerätäänkö 
vanhoilta potilailtakin näytteet jossain vaiheessa biopankkiin tai pyydetäänkö 
heiltä lupaa siirtää vanha näyte biopankin kokoelmaan. Näytteen lisäksi 
muitakin tietoja sisältävän kokoelman potilaat näkevät jossain määrin 
haavoittuvana. Kokoelman ja sieltä saatavan tiedon käytön on oltava 
vastuullista.  
“No jos sitä käytetään oikeesti siihen tarkotukseen sitä rekisterii, 
et se on potilaitten edun mukasta. Mut jos sitä käyttää väärin 
silleen, että... tulee mieleen niinku työelämässä vaikka, et jos 
jostain kautta joku työnantaja (…) pääsis jotenkin siihen 
rekisteriin ja huomaiski, et okei sul on leukemia, ei me sitä oteta 
duuniin, niin kyllä sen pitäis olla aika hyvin suojattu, rajattu 
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ketkä siellä rekisterissä pystyis mylläämään. Nytkin on tullu 
täällä näitä missä kesätyöläiset pääsee selaa niitä sun 
näytetietoja, niin äkkiähän sieltä tieto leviää.“ (Potilas 4) 
Huoli kiinnittyy kysymykseen siitä, kuka tietoihin pääsee käsiksi. 
Kansainvälisessä bioeettisessä keskustelussa työpaikan lisäksi huolenaiheeksi 
nousee usein esimerkiksi kysymys vakuutuksista ja niiden myöntämisestä (ks. 
esim. Gaskell & Gottweis 2011, 160; O‟Neill 2002, 115-117). Näissä 
potilashaastatteluissa huoli artikuloitui kuitenkin nimenomaan työpaikkaan 
kiinnittyväksi. Tämä kenties heijastelee osaltaan sitäkin, että suomalaisessa 
hyvinvointivaltiossa ei pääasiassa olla sairaanhoidon suhteen myönnettyjen tai 
evättyjen vakuutusten varassa. Tutkimusten kautta saadut edut ovat kuitenkin 
potilaiden kannalta riskejä oleellisempia. He eivät osallistu tutkimuksiin naiivisti, 
vaan epäluulon sijaan valitsevat luottavansa näihin tutkijoihin ja heidän 
toimintaansa.  
“Mut kuitenkin se hyöty on mun mielestä suurempi ku se riski. 
Et silti vaikka mä tiedostan nää riskit [tietovuodot, vääränlaisen 
taloudellisen edun tavoittelun mahdollisuus], niin silti mä 
antaisin näytteeni. “ (Potilas 6) 
 
6.2 Tietoon liittyvät odotukset 
Näytteen tieto on potilaille jotain erilaista, kuin elämäntapa- tai rekisteritiedot. 
Tämä erilaisuus kytkeytyy paitsi sairauteen itseensä, myös tieteeseen. 
Tieteessä tämä liittyy siihen, millaista tutkimusta näiden erilaisiksi nähtyjen 
tietojen pohjalta voidaan tehdä. Sekä tauti että sen tutkiminen hahmottuu hyvin 
konkreettisesti veressä kulkevaan tietoon ja ihmisperäisiin näytteisiin 
kiinnittyviksi. Elämäntapatiedon tai muun rekisteritiedon rooli tutkimuksissa 
näyttäytyy potilaiden puheessa täydentävänä ja potentiaaliltaan rajatumpana. 
Siis näyte ja sen sisältämä ”luonto”, biologiset faktat, ovat tutkimusten kannalta 
muita tietoja tärkeämpää ja ennen kaikkea itselleen tieteelle arvokkaampaa (ks. 
esim. Ravn 2009, 31). Tutkijoiden käsiin annettu näyte alkaa saada lisäarvoa 
oikeissa käsissä. 
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“Kyllä mä luotan, että hematologinen on vielä tehokkaampaa ja 
vielä semmosta tieteellisempää, missä vielä perusteellisemmin 
pyritään selvittää näitä asioita.” (Potilas 2) 
“Se verinäyte on ikään ku semmonen tieteellisempi näyte. Et 
nää tämmöset tiedot on sitten - ehkä sana maallinen ei sovi 
tähän - mut kuitenkin sellasia perusasioita. Joskus niiden 
yhdistäminen varmaan on tärkeetä. Et jotenkin kuitenkin koen, 
että se ite verinäyte on arvokkaampi kuin... (…) että sitä 
verinäytettä pystytään ehkä käyttämään paljon enemmän 
hyödyks.” (Potilas 6)  
Vaikka itse näyte ei siis potilaille sisällä ”minua” tai ”persoonaa”, niin kuitenkin 
se sisältää jotain sellaista erityistä tietoa, jota voidaan oikeissa käsissä käyttää 
hyödyksi (ks. Vermeulen ym. 2011, 469). Näin näkemykset heijastelevat 
lääketieteen lupauksiin liittyvää odotusten ja potentian horisonttia ja ajatusta 
siitä, että tiede pystyy tarttumaan johonkin sellaiseen, mihin muuten ei pystytä. 
Elämäntapa- tai rekisteritieto on luonteeltaan enemmän täydentävää ja sen 
merkitys on potilaille epäselvempi. Tämä on sikäli kiinnostavaa käsitys, että 
biopankeissa uutta on näytteiden ja muiden tietojen laajamittainen yhdistäminen 
toisiinsa, ja tulevaisuuteen suuntautuneen tutkimuksen ytimessä on juuri 
tällainen tiedon moninaisuus.  
”Niillä biopankkinäytteillä ei oo arvoo, jos ei niihin liity tämmöstä 
kliinistä tietoa, jokaiseen näytteeseen. Ja se kliininen tieto 
saadaan sieltä rekisteristä. Eli sen takia ne nivottiin sitten 
yhteen ne kaks projektia, tää biopankkeraus ja tää rekisteröinti, 
koska ne tavallaan tukee toisiansa. Ja etenki biopankkeeraus ei 
voi tulla toimeen ilman, et on tämmösii rekisteriyhteyksiä.” 
(Tutkijalääkäri) 
Toisaalta KML on tautina, vielä ratkaisemattomana ja voittamattomana ja 
nimenomaan näytteissä näkyvänä omanlaisensa. Näin kenties käsitys taudin 
itsensä monimutkaisuudesta heijastuu näkemykseen myös verestä erityisenä 
tiedon kantajana.  
“Niinku mä lääkärillekki sanoin viimeks ku me juteltiin, että mä 
olen äimänä tästä meidän verestä. Et se on niin uskomaton, et 
se on ihme, siis meidän verihän on ihme. (…) Siis kaikki se mitä 
se sisällään pitää.” (Potilas 1) 
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Tutkimustoiminnan uusi suunta voi tarjota uusia avaimia taudin voittamiseen. 
Tutkimushoitajan kommentti kertoo, että tietoon liittyvät odotukset ovat tuttuja 
klinikan arkipäivässä.  
"Se syy, että potilaat suostuu luovuttamaan niitä veriä ja 
luuytimiä, on halu saada selville, että miten tää KML tulee ja 
miten sitä pystytään hoitamaan." (Tutkimushoitaja) 
Koska tautia ei vielä voida kokonaan parantaa on tulkinta uusista 
mahdollisuuksista kiinni perinteisessä käsityksessä lääketieteestä, jolloin taudin 
alkuperän selvittäminen johtaisi myös sen voittamiseen.  
“No onhan se, et pääsis täst taudist eroon. Et jos sitä niinku 
tutkimuksen kautta olis vielä tämmönen etuoikeutettu, niinku 
osa meist ehkä onkin. Vaikka joutuu vähän sillee niinku 
koekaniiniks.” (Potilas 4)  
Kyse voisi olla myös siitä, että lääketutkimukset ovat helpommin hahmottuvia 
kuin laboratorioissa näytekokoelmien pohjalta tapahtuva toiminta. Näin tieteen 
uudet avaukset artikuloituvat jonakin potentiaaliltaan aiemmasta poikkeavana -
ajatuksena tieteellisten läpimurtojen mahdollisuudesta, entistä hyödyllisemmistä 
tutkimustuloksista ja tiedosta. Odotuksiin kytkeytyvä toivo vastauksista ja 
uusista läpimurroista löytävät tässäkin kohteen biopankkitoiminnasta, kuten 
Mayrhofer (2008, 74) ja Helén (2006, 91) ovat aiemmin esittäneet.  
“Se mikä sieltä verestä lähdetään hakemaan niin voi sanoa et 
se on tavallaan innovatiivisempaa. Kuin sit se, et sul on ihan jo 
selkee tavote, että näitä kahta nyt vaan verrataan keskenään. 
Mutta sieltä toisesta [laboratoriossa tehtävä tutkimus] voi 
tapahtua ihan mitä tahansa. Voi tehdä vaikka Nobel-palkinnon 
arvoisen löydön!” (Potilas 6)  
Noste ja toiveikkuus uudenlaisen tutkimustoiminnan ympärillä ei kuitenkaan ole 
välttämättä vain hyvä asia. Monesti toiveet eivät toteudu siinä laajuudessa, kuin 
alussa lupaillaan ja toisaalta liian mullistavat odotukset aiheuttavat ihmisissä 
epäluuloa. Mahdolliset pettymykset taas saattavat syödä luottamusta tulevaa 
toimintaa kohtaan luottamuksen näytellessä kuitenkin tärkeää osaa, kun uusia 
näytteenantajia halutaan rekrytoida mukaan tutkimuksiin. (Brown 2003, 3-4, 6.) 
Samalla lääketieteellinen tutkimus saa vetoapua toivosta ja odotuksista, joita ei 
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kuitenkaan kannata suoraan samastaa. Leung ym. (2009, 347) ovat 
huomauttaneet, että odotukset ovat tiiviimmin kiinni realismissa, kun taas toivo 
voidaan kiinnittää yksinkertaisesti siihen kaikkein halutuimpaan, vaikkei kovin 
todennäköiseen lopputulemaan. Kirjoittajat ehdottavatkin, että näiden kahden 
toisiinsa linkittyvän asian suhteen tulisi olla tarkkana (emt. 2009, 357).  
Osa potilaista ilmaisee tutkimuksiin liittyvät odotuksensa yleisemmällä tasolla, 
osa potilaista taas osaa kuvailla odotuksensa teknisemmin ja 
yksityiskohtaisemmin. 
“No se, että löydetään tällasia mahdollisia triggereitä ja 
muutoksia geeneissä, mitkä laukasee erilaisia asioita, 
mutaatioita. Ja sit että löydetään nyt erilaisia tekniikoita siihen, 
että päästään vaikuttamaan niihin asioihin tai sanotaan niihin 
soluihin tai jopa niihin triggereihin että se on... sitähän nyt 
tehdään ja se on se, joka voi... siitä voi olla hyvinki 
kauaskantosia isoja asioita, mitä tapahtuu 
lähitulevaisuudessa. “ (Potilas 5)  
Monet potilaat kuvaavat odotuksensa tuleville tutkimuksille, kuten aiemmin 
mainitsin, taudin alkuperän selvittämiseen liittyviksi. Alkuperän selvittäminen voi 
olla merkityksellistä potilaille siksikin, että sairastuminen vakavaan sairauteen 
on aina kriisi. Oman elämäntarinan kertominen jälleen ehjäksi olisi helpompaa, 
jos siihen voisi liittää myös syyn sairastumiselle. Esimerkiksi Koehler ym. (2011, 
5) ovat todenneet, että lääketieteellisten vastausten puuttuessa potilaat 
muodostavat osana henkistä selviytymistään omat käsityksensä sairaudestaan, 
sen alkuperästä ja sen hoidosta. Potilaiden taudin alkuperää koskevien 
pohdintojen analysoiminen jää kuitenkin jatkotutkimuksen tehtäväksi.  
“No varmaan jokainen niinku haluais tietää et mikä on se syy... 
(…) Mä luulen että moni kysyy, että miks minä, oonksmä tehny 
jotain mikä on edesauttanut.“ (Potilas 6) 
Tutkimus voikin vastata potilaiden jaksamisen kannalta tärkeän tiedon 
tarpeeseen. Voidaan sanoa, että pelkkä tieto siitä, että joku ottaa oman 
tilanteen vakavasti on potilaille tärkeä ja osa toivon prosessia.  
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“Kyl se on semmonen asia mikä niinku nousee usein näissä 
[verkostotapaamisissa], että jos ihmisillä on joku ongelma sen 
oman sairastamisen kanssa, niin sitten moni rupee kysyy, että 
onkohan tätä niinku tutkittu jossain.” (Potilas 7)  
Toisaalta potilaat toivovat tutkimuksen voivan mahdollisesti vastata 
henkilökohtaisesti tärkeisiin erityiskysymyksiin, joko niin, että tutkimuksen myötä 
selviää jotakin uutta ja ratkaisevaa tai niin, että juuri heidän asiaansa 
kiinnostutaan tutkimaan. Näin potilaat saisivat vastauksen ”miksi minä?” -
kysymyksen sijaan myös kysymykseen ”entäs minä?”16.  
“Nyt jos tuolla biopankissa onkin kymmeniä semmosia, joilla 
onkin [samanlainen poikkeuksellinen kromosomimuutos kuin 
minulla], ja havaitaan, että sillä onkin tämmönen vaikutus ja se 
vois vaikuttaa esimerkiks mun tulevaisuuden ennusteisiin tai 
mahdollisesti lääkitykseen, niin otettais yhteyttä.” (Potilas 3)  
“Nyt ku täs alueella, aika pienellä paikkakunnalla, meit oli 
useampi ketä sairastu samaan aikaan, ni mä oon sitä 
sanonutkin, että yrittäkää nyt tutkia et mitä yhteistä meillä on.“ 
(Potilas 6) 
Suomen hematologiyhdistyksen biopankkitoiminnan eräs keskeinen tavoite on 
saattaa nopeammin uudet ja paremmat hoitomuodot potilaiden ulottuville. 
Suuntana on niin sanottu henkilökohtainen lääketiede, jokaiselle potilaalle 
räätälöity oma täsmähoito, jota on pidetty yhtenä biolääketieteen uusista 
lupauksista. Kiinnostavaa on, että potilashaastatteluissa ilmaistuissa 
odotuksissa ei mainittu tätä henkilökohtaisen lääketieteen ulottuvuutta 
potilasverkoston edustajaa lukuunottamatta. Tämä on kiinnostava yksityiskohta 
muihin haastatteluissa esiin tulleisiin vastavuoroisuuteen liittyviin odotuksiin 
verrattuna.  
                                                        
16 Nämä tutkimuspohdinnat olivat haastatteluissa huomattavan subjektiivisia. 
Ainoastaan yksi potilashaastateltava toi esiin konkreettisemman ja ei 
subjektiivisen ehdotuksen tutkimustoiminnalle, jonka toteuttamista pitäisi 
tärkeänä: “Oon kysynykki heman polilta, et onko tutkittu tai lähetetäänkö 
esimerkiks tämmöstä lääke tai plasma-arvomittausta. Tehdäänkö potilaille(…)et 
nähdään, mikä on tän lääkkeen taso veressä. Ja minkälaisia vasteita nää 
potilaat on saaneet tähän omaan tautiinsa.“ (Potilas 5) 
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6.3 Tutkimus ja kaupallisuus 
Potilaat hahmottavat selvästi eroja sen suhteen, keitä tutkimuksen taustalla on. 
Erityisesti tämä kiteytyy kysymykseen siitä, kuka tutkimusta tekee ja kenen 
rahoittamana se toteutetaan. Tämä ero ei ilmennyt haastatteluissa 
konkreettisina havaintoina itse tutkimustilanteesta tai tutkimuskäytännöistä, 
vaan on yleisemmän tason pohdintaa esimerkiksi siitä, miten kaupalliset 
intressit mahdollisesti eroavat tutkijalähtöisemmän tutkimuksen intresseistä.  
”Mitä täällä tapahtuu näiden paikallisten toimijoiden toimesta, ni 
siinä ainaki tuntuu, että siinä on tosi asiantuntijat asialla. Sinne 
antaa tosi mielellään. Lääkefirmassa aina pikkusen aattelee, 
että siinä ehkä voi olla se bisnes takana, että loppujen lopuks 
halutaan saada vaan ne lääkkeet myyntiin.” (Potilas 2) 
Kaupallisuus nähdään eri säännöin ja intressein tapahtuvaksi toiminnaksi kuin 
tutkijoiden ja potilaiden välinen vaihto on. Potilaat ymmärtävät kyllä laajemman 
biososiaalisuuden kentän muodostumisen, kansainväliset ulottuvuudet ja 
lääketieteeseen ja lääkkeiden kehitykseen liittyvän kaupallisuuden 
väistämättömyyden sekä tarpeen. Silti juuri heidän oman asettumisensa 
suhteeseen tutkijoiden kanssa tulee tapahtua toisenlaiseksi hahmotetussa 
kontekstissa, siis tulkintani mukaan vastavuoroisen lahjanannon piirissä. 
Kaupallista ulottuvuutta ei mielellään kohdata ilman välittävää tahoa, sillä sen 
nähdään toimivan eri sääntöjen mukaan.  
“Tällä hetkellä tehdään lääketutkimuksia, jotka poistaa taudin 
vaikutukset, mutta en tiedä onko ykskään näistä lääke-
yrityksistä, ketkä tän KML:n kanssa nyt painii, niin tekeekö ne 
sellasta niin sanottua kantasolututkimusta, jolla pyritään siihen 
että tää tauti saadaan kokonaan parannettua.” (Potilas 5)  
Potilaiden näkökulmasta on siis tärkeää, ettei kaupallinen ulottuvuus ole 
suoraan osapuolena näytteeseen liittyvässä vastavuoroisessa vaihdannassa, 
jossa tutkijat tekevät potilaiden näytteillä tutkimusta potilaiden etu mielessään. 
Aaro Tupasela (2011, 519) on kiinnittänyt huomiota samaan ja todennut 
Suomessa “julkisen terveydenhuollon ja tutkimuksen toimivan tärkeänä 
välittäjänä näytteenantajien ja yksityisen sektorin välillä”.  
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“No sitäkin [kaupallista tutkimusta] toisaalta tarvitaan, et nehän 
ne lääkkeet sitten tekee ja näin. Mut et on hyvä, et näis on 
tämmönen yliopisto tai sairaala mukana.“ (Potilas 7) 
Koska näytteet käyttää potilaiden näkökulmasta vastavuoroisuuteen ennemmin 
kuin kaupallisiin intresseihin sitoutunut taho, ei potilalla liity tähän erityisiä 
huolia. Kaupallinen ulottuvuus voi muodostua haasteeksi myöhemmin, sillä 
kuten aiemmin toin esiin, perustetulla yksityisen hematologiyhdistyksen 
omistamalla biopankilla on vahvasta julkisesta kytköksestään huolimatta kytkös 
myös kaupallisiin tavoitteisiin (www.hematology.fi). Biopankki ei siis ole 
yliopiston, valtion tai sairaalan omistuksessa, minkä aiemmissa tutkimuksissa 
on tulkittu lisäävän luottamusta toimintaa kohtaan. Toisaalta kyseisen biopankin 
toiminta välittyy potilaille aiempien tutkimusten tapaan julkisten toimijoiden 
kautta. Luottamuksen kannalta onkin tärkeää, että toiminta pysyy linjassa siihen 
yhdistettyjen arvojen ja odotusten kanssa. (Busby 2010, 378; Hoeyer 2007, 
121-122.) Itse asiassa koko näytteen antamista tutkimuskäyttöön voidaan pitää 
ilmaisuna luottamuksesta ja juuri tästä koko tutkimustoiminta on riippuvaista 
(Hoeyer 2007, 121).  
“Et mä oon ne näytteet antanu ja siihen tutkimukseen paperit 
allekirjottanu. Niin en mä niitä sillon enempää aattele, et mä 
uskon et ne käytetään yliopistomaailmassa ja 
sairaalamaailmassa sitte asiallisesti ja hyvin.” (Potilas 7) 
Kaupallisuuden suhteen on syytä olla tarkkana, mutta samaan aikaan se on osa 
kokonaiskuviota. Tämä heijastelee aiemmassa tutkimuskirjallisuudessakin 
todettua havaintoa, ettei kaupallisuus välttämättä ole ihmisten mielissä 
pelkästään yksiselitteisen huono asia (ks. esim. Snell 2010; Gottweis ym. 2011, 
436). Juuri tähän huomioon vastavuoroisen lahjan ajatus avaa uuden kulman, 
sillä sen avulla voidaan nähdä, miten ambivalentti näkemys suhteessa 
kaupallisuuteen onkin itse asiassa suhteessa erilaisiksi hahmotettuihin 
sosiaalisiin suhteisiin varsin johdonmukainen. Välittävä julkinen taho, joka on 
sitoutunut vastavuoroisuuteen ja potilaiden edun mukaiseen toimintaan, 
varmistaa myös välttämättömän kaupallisuuden pysyvän lestissään.  
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Lääkeyritykset ovat potilaille tärkeitä esimerkiksi siksi, että juuri 
lääketutkimusten kautta potilaiden elämä, ennuste ja lääkkeen aiheuttamien 
sivuvaikutusten määrä saattaa lyhyelläkin aikavälillä muuttua merkittävästi. 
Toivo, joka lääkkeen kehittämiseen investoidaan, on helppo muotoilla 
konkreettiseksi odotukseksi paremmasta lääkkeestä ja paremmasta voinnista - 
jo pian. 
“Jos lääkefirma tutkii, ni oisko niillä vähän sellaset suuremmat 
intressit tutkii sitä ja saada oikeeta tulosta. Ei ne saa sitä 
lääkettä markkinoille ikinä, jos ne ei tiedä miten se toimii. Et 
sillon ku tutkitaan tätä sanotaan laboratorio-olosuhteissa, niin 
emmätiedä... kyllähän silläki varmaan parhaaseen pyritään, 
miten niinku päästään taudista eroon, mut ei siellä varmaan 
ajatella, et millään lääkkeellä täst päästään eroon.” (Potilas 4) 
Toisaalta potilaat puhuvat tutkimuksista itsekin tuoden mukaan talouden kieltä. 
He ovat tietoisia lääkkeiden korkeasta hinnasta, syöpähoitojen kalleudesta, 
tutkimustoiminnan kalleudesta, kaupallisten rahoittajien tarpeesta ja toisaalta 
näytteiden, tutkimusmateriaalin, niukkuudesta. Tupaselan (2011) mukaan 
biolääketieteen ja näytteiden yhteydessä on poliittis-hallinnollisessa retoriikassa 
siirryttykin puhumaan yhä enemmän taloudellisen logiikan kielellä; näytteisiin 
liittyvän niukkuuden ja toisaalta kerättyjen näytteiden käyttöön liittyvän 
tehokkuuden käsitteet ovat tällöin biolääketieteen kokoelmiin liittyvien 
keskustelujen ytimessä. Maurice Godelier (1999, 205) on lisäksi huomauttanut 
nykyisten markkinatalousyhteiskuntien vastavuoroiseen lahjanantamiseen 
liittyen, että juuri kaupallisessa sfäärissä on perustavia rajoituksia sille, mikä voi 
olla kaupan; persoona, yksilö ja hänen ruumiinsa ovat yksikkö, joka lain 
mukaan ei ole myytävissä. Tällaiset oletukset operoivat nähdäkseni taustalla, 
kun potilaat rajaavat omasta näkökulmastaan paitsi oman toimintansa kenttää, 
myös sitä kenttää, jolla he näkevät toiminnan mieluiten. 
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7. “Et on tekemisissä lääkärin kanssa.” – Tutkimukseen 
liittyvä sosiaalinen 
Riisutuimmillaan tutkimuksiin osallistumiseen ja näytteen antamiseen liittyvää 
sosiaalista on kuvattu niin, että tutkimuksen kautta tutkijan ja tutkittavan välille 
muodostuu aina sosiaalinen suhde. Koska tutkimuksen tekeminen pohjaa 
tällaiseen suhteeseen, liittyy siihen sitten säännöllistä tapaamista tai ei, on 
sosiaalinen suhde aina lääketieteellisen tutkimuksen ytimessä. (Tupasela 2008, 
8.) Tarkastelemassani tapauksessa sosiaalinen suhde kehittyy, vaikka alkaakin 
varsin riisutusta tilanteesta.  
Nämä osallistumispäätöksestä alkavat sosiaaliset suhteet ovat tärkeässä 
roolissa ja ne syventyvät, kun esimerkiksi lääketutkimukseen osallistuminen 
vaatii tiheitä käyntejä tutkimusklinikalla. Merkille pantavaa on, että potilaat eivät 
liity KML:n suhteen yhteen vain toisten, saman diagnoosin saaneiden kanssa, 
kuten biososiaalisuutta on usein tulkittu (Gibbon & Novas 2008, 3). Sen sijaan 
suhde heitä hoitavaan tutkimushenkilökuntaan on potilaille erittäin tärkeä. Näin 
Dixon-Woodsin ym. (2008) Maussin (1999) vastavuoroisen lahjan ajatuksen 
sijaan soveltama ajatus yleisestä vastavuoroisuudesta näyttää vajavaisuutensa. 
Potilaille vaihdon osapuolten identiteeteillä on merkitystä, eikä heille ole 
samantekevää keiden kanssa he ovat tekemisissä.  
Kuten luvussa 5. osoitin, potilaille on esimerkiksi yleisemmällä tasolla tärkeää, 
että julkinen, luotettavaksi arvioitu taho välittää tutkimustoimintaa. Vermeulenin 
ym. (2011) tutkimuksessa julkisen tahon rooli välittäjänä tuli myös keskeiseksi. 
Samoin Catania ym. (2008, 177) osoittavat italialaisten syöpäpotilaiden 
osallistumiseen kliinisiin kokeisiin vaikuttavan eniten tutkijoita tai 
tutkimusinsituuttia kohtaan tunnettu luottamus yhdessä toivon kanssa. Klaus 
Hoeyer (2004, 346) taas muistuttaa jo kunkin näytteitä tutkimuskäyttöön 
keräävän klinikan olosuhteiden vaikuttavan näytteenantajien käsitykseen 
omasta suhteestaan tutkimuksiin ja paikastaan tutkimuksissa. Tutkimuksen 
kontekstilla on merkitystä. 
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"Sillon aika vissi merkitys, että KML on (…) sillee vaativa tauti 
kumminkin, vaik siihen on nyt hyvät lääkkeet, et se vaatii aika 
paljon seurantaa ja sopeutumista ja muuta, että... sitä on 
hirveen vaikee verrata johonkin diabetekseen tai johonkin 
rokotetutkimukseen esimerkiksi. Et se lojaalisuus mikä meiän 
potilailla on, on ihan erilainen. Et ne sitoutuu hirveen hyvin 
näihin juttuihin. " (Tutkimushoitaja) 
Näytteenannoissa on kyse myös mahdollisuudesta ilmaista lääketiedettä 
kohtaan tunnettu toivo ja odotukset. Silti se ei ole vain tuen ilmaisua tiedettä ja 
tutkimusta kohtaan, vaan näytteenantajien suhde tutkimuksiin ja tutkimuksen 
tekijöihin on monisyisempi. (Hoeyer 2004, 238, 346; Novas 2006.) Lisäksi 
kyseen ollessa samalla potilaiden hoidosta, on syytä huomioida, että 
esimerkiksi potilaiden tyytyväisyyttä saamaansa hoitoon selvittäneet Edwards 
ym. (2004, 159) ovat huomauttaneet psykososiaalisilla tekijöillä olevan 
merkitystä, kun potilaat arvioivat saamaansa hoitoa. On niin, että potilaiden 
ollessa riippuvaisia tarjotusta terveydenhuollosta, heille on tärkeää pitää yllä 
hyviä suhteita hoidontarjoajiin (Edwards ym. 2004, 159). Haastattelemani, 
vakavan sairauden kanssa elävät KML-potilaat ovat eittämättä juuri tällaisessa 
asemassa suhteessa sairaanhoitoon.  
On nähty, että ihmiset kokevat yleisesti velvollisuudekseen osallistua 
tutkimustoimintaan. Myös vastavuoroiseen suhteeseen kuuluu velvollisuus 
antaa lahjoja. Tanskalaista verenluovutusinstituutiota tutkineen Steffen 
Dalsgaardin (2007, 113-114) mukaan “suurimmasta osasta verenluovutukseen 
osallistuvista tulee luovuttajia, koska heitä pyydetään tulemaan”, mutta syy 
miksi luovuttajat palaavat yhä uudelleen ja uudelleen piilee “alun perin Maussin 
muotoilemissa sosiaalisen vuorovaikutuksen universaaleissa säännöissä”. 
Klaus Hoeyerkin (2003, 236) toteaa, että ”ihmiset osallistuvat lääketieteellisiin 
tarkastuksiin kutsuttaessa, luovuttavat verta kun pyydetään”. Kyse voi olla myös 
hyvinvointivaltiota kohtaan tunnetusta velvollisuudesta. Se pohjaa pitkään 
perinteeseen, jossa sekä valtiolla terveyspalveluiden tuottajana että sen 
kansalaisilla terveyskansalaisina on toisiaan kohtaan sekä oikeuksia että 
velvollisuuksia. (emt. 2003, 237.) Kun potilaiden tapauksessa kyse on 
jatkuvasta palaamisesta tutkimusklinikalle, suostumuksesta yhtä uusiin 
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näytteenantoihin sekä tutkimuksiin ja valmiudesta lähteä mukaan myös uuteen 
perustettavaan näytekokoelmaan, ei osallistumismotiivi kuitenkaan tyhjene 
pelkästään hyvinvointivaltion kontekstiin. Myös sosiaalinen suhde tutkijoihin, 
joiden kanssa vastavuoroista vaihdantaa tapahtuu, vaikuttaa. Käynnit 
tutkimusklinikalla vahvistavat uudelleen ja uudelleen toivoa paremmasta 
huomisesta ja antavat kokemuksen hyvissä käsissä olemisesta. Klinikan 
käytännöt ja vuorovaikutus tuottavat osaltaan jatkuvaa vastavuoroisuutta, 
biososiaalisia käytäntöjä.  
"Se tietysti, et on tekemisissä lääkärin kanssa ja lääkäri sanoo, 
että nyt tämmönen uus lääke on olemassa ja kun lääkkeitä 
kehitetään koko ajan eteenpäin, et se antaa niinku 
mahdollisuuden lisäelinpäiviin. Niin tietysti se herättää sitä 
luottamusta ja tuota herättää myöskin sitä, että paljon 
mieluummin on mukana." (Potilas 3) 
Marcel Maussin (1999, 27) mukaan vastavuoroiset lahjat saattavat näyttää 
vapaaehtoisilta, mutta niitä annetaan velvollisuudesta. Tällaisen suhteen 
tärkeänä osa-alueena on potilaidenkin esiin tuoma luottamus. Mauss (1999, 
134) kirjoittaa Lahja-teoksensa yhteenvedossa seuraavasti: “On kyse joko 
täydellisestä luottamuksesta tai täydellisestä epäluulosta." Tämän tunnistaa 
myös tutkimuslääkärin kommentista. Samoin sen, että luottamuksen 
ylläpitämisessä tietty vastavuoroisuus esimerkiksi hyvän tiedottamisen ja hyvien 
toimintatapojen muodossa on ehdottoman tärkeää.  
“Suomessa me ollaan mun mielest hyvin uniikis asemas siinä, 
että potilaat luottaa ylipäätään terveydenhoito-järjestelmään 
hyvin ja me mahdottoman hyvin saadaan potilaat tutkimuksiin, 
ne luvut on ihan erilaisia esimerkiks jossain Amerikassa tai 
muualla. Ja se perustuu tällaseen luottamukseen ja se on totta 
kai ihan a ja o että me ylläpidetään sitä luottamusta ja se 
tarkottaa sitten sitä, että kaikki hoidetaan mahdollisimman hyvin 
ja myös sitä, että potilaat tietää mitä tehdään ja myös sit kuulee 
niistä tuloksista. “ (Tutkijalääkäri) 
Voidaan siis ajatella, että alun perin tutkimuksiin tullaan mukaan luottaen 
nimenomaan valtioon ja sen instituutioihin sekä hyvinvointivaltioon liittyviin 
arvoihin; kuten solidaarisuuteen, kansalaisen ja valtion väliseen suhteeseen 
sekä tieteen edistykseen. Silti tutkimusten edetessä luottamus personoituu yhä 
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enemmän hoitajiin ja tutkijalääkäreihin ja kiinnittyy konkreettiseen 
vuorovaikutukseen, tiettyihin henkilöihin, kasvokkaisuuteen. (Hoeyer 2003, 
239.)  
“Tääl on niin hyvät tutkijat, et ne varmaan tekee kaikkensa 
näiden potilaiden hyvinvoinnin edistämiseksi näillä näytteidenki 
avulla. En mä siinä mitään menetä, ku mä annan näytteitä.” 
(Potilas 2)  
Tietoista suostumusta ja tutkimuksiin osallistumista käsittelevissä 
keskusteluissa puhutaan paljon potilaan autonomiasta ja oikeudesta päättää 
itseään koskevista asioista. Kuitenkin, aineistoni perusteella näyttää siltä, että 
viime kädessä tutkimuksiin liittyvä vastuu näyttää sulavan tutkijoiden vastuuksi. 
Potilaat luottavat jo valmiiksi niin paljon tiettyihin toimijoihin ja 
vastavuoroisuuteen, että vastuu saatetaan sälyttää kokonaan heille. Toisaalta 
esimerkiksi Hoeyer (2003, 240) on huomauttanut omassa tutkimuksessaan, 
etteivät populaatiobiopankkiin osallistuneet edes kokeneet olevansa kyvykkäitä 
erottamaan hyvää tutkimusta huonosta ja näin valitsivat paikalliseen toimijaan 
luottamisen. Samoin vastavuoroisuuden mukaan vastuu on jo valmiiksi 
vastaanottajalla, koska tämän kaltaiseen tiettyyn suhteeseen kuuluu 
oletusarvoisesti vastavuoroisuus ja lahjan erityisyyden tunnustaminen.  
”Kyl mä ainaki niinku luotan, ku ei mulla parempaa tietoo niinku 
oo. Joo. Ja jos niinku jostain netistäki lähtee hakee tietoo, ni ei 
siin kaikkeen voi luottaa mitä siin on. Kaikkein eniten mä luotan, 
mitä ne niinku sanoo.” (Potilas 4) 
Tutkimuksiin osallistuttaessa ratkaisuja osallistumisesta tehdään heti 
ensimmäisinä päivinä diagnoosin jälkeen. Tässä tilanteessa potilaalle ei 
välttämättä ole vielä ehtinyt muodostua kasvokkaisuuteen ja pitkäaikaisiin 
kohtaamisiin perustuvaa luottamussuhdetta juuri tähän hoitavaan ja tutkivaan 
yksikköön ja lääkäreihin. Sen sijaan se, mihin potilaalla on jo luottamussuhde 
ovat suomalaiset, hyvinvointivaltion instituutiot. Eräs potilas kuvaa tilannetta, 
jossa teki ratkaisun luvan antamisesta omien näytteiden tutkimuskäyttöön heti 
diagnoosin saatuaan:  
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”Itellä oli ainaki jotenkin ja on edelleenkin hyvin vahva luotto 
tähän suomalaiseen sairaanhoitoon ja muuhun. Et jos 
tämmöses tota HYKSin sairaalas lääkärit ja sairaanhoitajat tuo 
tämmösii lappuja allekirjotettavaks, niin heti tuli kyl sellanen 
luottavainen olo, et tää on joku tärkee juttu, et totta kai mä 
tähän suostun. Ei mulla kyl käyny mielessäkää, et mä oisin 
kieltäytynyt.” (Potilas 7) 
Tutkimuksiin osallistumisen konteksti vaikuttaa voimakkaasti heti 
osallistumisesta päätettäessä. Kun julkinen sairaala ja julkinen sairaanhoito 
tulee välittäjäksi, on helppo suostua, vaikka taustalla olisikin rahoittajana 
lääkeyritys tai vaikka näyte säilöttäisiin yksityisen yhdistyksen omistamaan 
biopankkiin, kuten nyt biopankkitoiminnan käynnistyttyä tulee tapahtumaan. 
Tutkimustoiminnan näkökulmasta tämä on oleellista. Kyse on myös tutkimusten 
tulevaisuudesta, sillä juuri näidenkin potilaiden halukkuutta osallistua 
tutkimuksiin myös jatkossa ylläpitää osaltaan tuttuus ja se, että tutkimusta 
näyttävät tekevän juuri tietyt toimijat. Tuleva biopankkitoiminta voi hämärtää tätä 
hiukan, sillä näytekokoelmaa pääsevät käyttämään muutkin tutkimusryhmät. 
Silti pääsyä tähän näytekokoelmaan rajoittaa ja valvoo edelleen potilaiden 
luotettavaksi määrittelemä ja kokema taho.  
"Mä uskon, et potilaat ei sitä ajattele, et nyt tässä on jotakin 
hyväksikäyttöö, koska siinä on lääkärit mukana ja veripalvelut ja 
nämä. Niin kyllä se herättää aika paljo semmosta luottamusta 
tässä niinku tää menee hyvään tarkotukseen, se on vähän ku 
joku luovuttaa verta ja aattelee et se menee hyvään 
tarkotukseen." (Potilasverkoston edustaja) 
Kun potilaat luottavat lääkäreihin tai klinikan henkilökuntaan ja heidän 
arviointikykyynsä hoidon yhteydessä toteutuvan tutkimustoiminnan suhteen, 
kyse voi olla Linus Johanssonin (2011) mukaan myös väärin sijoitetusta 
luottamuksesta. Johansson (2011) kyseenalaistaa erityisesti sen, voidaanko 
tällaisissa tilanteissa sanoa potilaan tehneen autonomisen ja rationaalisen 
päätöksen tutkimukseen osallistumisesta, vaikka tietoinen suostumus 
osallistumisesta olisikin allekirjoitettu. 
Toisaalta on mahdollista, että julkisessa ympäristössä toteutuviin tutkimuksiin 
otetaan osaa myös hieman sattumalta, ilman että välttämättä edes tiedetään 
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omista osallistumisista sen tarkemmin. Karoliina Snell (2011) on puhunut 
sattumalta osallistumisista tarkoittaen tilanteita, joissa tutkimusosallistuminen 
näyttää sisältyvän esimerkiksi sairauden diagnosointiin tai sairastamiseen 
itseensä. Esimerkiksi KML:n liittyen tutkimushoitaja kuvaa tutkimuksiin 
osallistuvien ja tavallisessa sairaalassa hoidettavien potilaiden eron hyvin 
pieneksi.  
“Et siinä ei oo suurta käytännöllistä merkitystä potilaille, muuta 
ku että kun he ovat tutkimuksessa niin saavat nää omat lääkärit 
ja omat hoitajat ja oman ympäristönsä.” (Tutkimushoitaja) 
Eräs potilas, jonka osalta tutkimus oli juuri päättynyt ja joka oli siirtynyt 
tavalliselle hematologiselle osastolle hoidettavaksi kuvaa eroa seuraavasti: 
“No varmasti ne perusnäytteet otettii koko lailla samat. 
Luuydintä ei nyt otettu. Mut kyl mulle jäi sellanen tunne, et höh, 
et mua ei nyt tutkittu potilaana ollenkaan. Niinku mun 
kroppaani, että katottiin vaan ne labra-arvot läpi, mutta minuun 
ei koskettu ollenkaan potilaana. Se oli vähän niinku pettymys 
tavallaan.” (Potilas 6) 
 
7.1 Luottamus ja kasvokkaisuus 
“Se on hyvin palkitsevaa myös lääkärillekin, et tuntee potilaan 
hyvin ja silleen, en mä nyt sano, et ystävystyy, mut ei se 
kauheen kaukana ole, et tietysti tiettyy etäisyyttä täytyy vähän 
molemmin puolin pitää, varmaankin, mut et kyl se aika erilaist 
on.“ (Tutkijalääkäri) 
Tehdyissä haastatteluissa tehtävää tutkimusta ja perustettavaa biopankkia 
kohtaan ilmaistu ja osoitettu luottamus kiinnittyy paljolti taustalla oleviin 
tutkijoihin. Juuri nämä tutkijat ovat potilaiden mielestä vastuullisia ja pitävät 
potilaan edun mielessään. Kun potilaiden tuntemat ja luotettaviksi arvioidut 
tahot pyytävät lupaa uuden näytteen ottamiseen tai uusiin osallistumisiin, on 
kynnys kieltäytyä suuri ja tarve kysellä lisätietoja ilmeisen pieni. Lahjanannosta 
ei kuulu kieltäytyä. 
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“Ku mult otetaan näytteitä ni mä oon antanu suostumukset että 
niitä saa käyttää kaikissa tutkimuksissa mitä on, mihin tarvitaan 
näytteitä.” (Potilas 5)  
Haastattelemani potilaat kertoivatkin osallistuneensa kategorisesti kaikkeen 
mihin on kysytty. Seuraava laina kuvaa hyvin sitä, miten vahva potilaiden 
luottamus tutkimustoimintaa kohtaan on ja miten positiivisesti he asiaan 
suhtautuvat. 
“H: Minkä verran tiedät tästä biopankista? 
P7: En hirveen paljoo, oon sanan kuullu ja jotain papereita 
muistan joskus allekirjoittaneeni, mutta suurin osa tiedosta on 
tässä. 
H: Jos oot allekirjottanu papereita… et onks sust mahollista, et 
oot jo osallistunut biopankkiin? 
P7: Sanotaan näin, et oon saattanu osallistuu tai en ole varma. 
Mut en vaivaa päätäni sillä asialla. Että varmasti hyvä asia mun 
mielestä.” (Potilas 7) 
Edellisessä alaluvussa mainittu sattumalta osallistuminen (Snell 2011) on 
KML:n kontekstissa varsin helposti mahdollista, kun luottamus tutkijoita ja 
klinikan toimintaa kohtaan on erittäin voimakasta. Samoin heti lähtötilanteessa 
päätös näytteiden antamisesta tutkimuskäyttöön tehdään hetkenä, jolloin tieto 
sairastumisesta ylipäätään on vasta saatu. Voi olla, että potilas ei muista 
tarkkaan, mihin kaikkeen tuli osallistuneeksi tai mitä mikäkin eri allekirjoitettu 
lomake tarkoittaa. Eräs potilas esimerkiksi rinnasti potilaan 
suostumuslomakkeet terveyden- ja sairaanhoidon potilasrekisteritietoihin.  
“Sillon alus tuli just sillä lailla, ku tauti alko, et ekana kysyttiin 
saaks sun tietoja käyttää, saaks näitä käyttää sillai, et ne tietää 
muissaki paikois, mä sanoin et saa. Sillon ku me alotettiin 
tutkimus, niin saaks näitä sun tietoja laittaa sinne 
tutkimusrekisteriin, saa. Nää mä ainaki oon täyttäny.” (Potilas 4)  
Aineistoni perusteella tämä ei kuitenkaan näyttäisi olevan potilaiden itsensä 
mielestä ongelmallista. Pääasiassa suhtautuminen tutkimustoimintaan on 
positiivista, tutkimusta suorittava organisaatio herättää heissä luottamusta ja on 
heille tärkeä kumppani, eikä kaikille ole enää jälkeenpäin edes niin tärkeää 
tietää tarkasti, mihin kaikkeen tuli osallistuneeksi. Kuitenkin juuri nämä 
olosuhteet tukevat potilaiden toiveikkuutta tulevaisuutensa suhteen edelleen. 
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Potilaiden ja tutkimushenkilökunnan välille muodostuu sosiaalisia suhteita, kun 
tapaamisia on esimerkiksi lääkityksen aloittamisen jälkeen usein ja tapaamiset 
jatkuvat vuosia. Eräs haastateltavistani kertoi juuri vieneensä tutkimushoitajille 
klinikkakäyntinsä yhteydessä itse keräämistään mustikoista tehtyä piirakkaa. 
Myös tutkimushoitaja kuvailee potilassuhdetta sekä ammattimaiseksi että 
kuitenkin poikkeuksellisen kiinteäksi lisäten potilaiden myötämielisyyden olevan 
välttämätöntä koko tutkimustoiminnalle:  
”Ehkä nää tutkimuspotilaat on meille enemmän ku 
tutkimuspotilaita, me tunnetaan ne niin hirveen hyvin, ne osa 
näist potilaista on ollu seitsemän vuotta näis tutkimuksissa et 
siit tulee tavallaan niinku vähän perheenjäsen jo. Ja tota... mites 
mä vielä kuvaisin sitä potilassuhdetta... me ei elettäis ilman 
meiän potilaita, ne on tavallaan meille elinehto. Et jos meil ei oo 
potilaita, niin me ei voida tehdä tutkimusta.” (Tutkimushoitaja) 
Potilaille oma rooli suhteessa tutkimukseen on jotain vähän enemmän kuin olla 
vain potilas. Yksi haastateltavista kuvasi tutkimuspotilaana omaa rooliaan 
aktiivisena ja vastuullisena toimintana:  
“No silleen koen sen [roolin] tärkeenä, et koska sillä 
tutkimuksella on tietyt säännöt ja ehdot, niin et mä myös 
potilaana noudatan niitä. (…) Kyl mun mielest potilaalla on siinä 
iso vastuu että se toimii se tutkimus.” (Potilas 6) 
Toinen haastateltava korosti tutkimuspotilaana olemiseen kuuluvaa 
sitoutumista. Tällainen sitoutuminen kuuluu kiinteästi siihen mailmaan, jonka 
potilaat hahmottivat tutkimuksiin osallistumiseksi.  
“Se on kato hyvin semmosta kurinalaista juttua. Mä olisin 
joutunu käymään siellä kahden vuoden aikana, se ois kestäny 
25 kuukautta. Joten ensimmäinen kuukaus ois ollu tätä 
tutkimushommaa ja sitte kaks vuotta sitte ihan sitä että kahen 
viikon välein, kerran kuussa, kolmen kuukauden välein ja 
tämmöstä, et se ois kestäny aika kauan.” (Potilas 1) 
Luottamus on keskeinen elementti klinikan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. 
Dixon-Woods ym. (2008, 70-71) ovat eritelleet omasta potilasaineistostaan 
kolme keskeistä luottamuksen elementtiä. Ensinnäkin luottamukselle on tärkeää 
kokemus yhteisöstä. Toiseksi luottamukselle oleellista ovat kasvokkaiset 
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kohtaamiset klinikalla, välittävä, tuttu kerros, itsen ja muuten kompleksisen ja 
laajan lääketieteellisen kentän välissä. Ja kolmanneksi, luottamukseen liittyi 
kokemus siitä, että he voivat odottaa näytteitä kohdeltavan potilaita 
kunnioittavalla tavalla ja niitä käytettävän potilaiden eduksi. (Dixon-Woods ym. 
2008, 70-71.) Kaikki Dixon-Woodsin ym. (2008) erittelemät luottamuksen 
elementit olivat oleellisia myös haastattelemilleni potilaille.  
“P2: No mä luotan kyllä näihin asiantuntijoihin. He on hyvin 
intohimosia ja motivoituneita tän taudin tutkimiseen, että mä 
kyllä luotan niihin niin täysin, että emmää paljoo kysele, senku 
ottavat [näytteitä] vaan.  
H: Luotatko myös asiantuntijoihin muissa maissa ja 
tutkimuslaitoksissa? 
P2: No siihen mä en ihan niinkään luota, jotenki mä luotan 
tähän suomalaiseen tutkimukseen tosi paljon, mut en 
välttämättä tohon... albanialaiseen tai minne meneekään... no ei 
nyt sinne.” (Potilas 2) 
 
Kiinnostavaa on, että samaan aikaan kotimainen tutkimus saa kuitenkin 
uskottavuutta kansainvälisyydestään. Kansainvälisyys oli potilaille pääosin 
positiivinen asia ja tietyssä mielessä rinnastui samankaltaiseksi kaupallisen 
ulottuvuuden kanssa. Kansainvälisyyttä tarvitaan, mutta on hyvä, että toimintaa 
välittää paikallinen tutkimusyksikkö.  
”No kyllä kaikki toiminta mitä mä oon täällä niinku osaks saanu 
ja sitten toi tutkijalääkäri esimerkiks, joka on mun hoitava 
lääkäri, että on mukana hyvin voimakkaasti tuossa 
kansainvälisessä kehitystyössä niin se on niin kyllä vakuuttanu 
minut, että tää on ihan parasta mitä nyt voi olla maailmassa. “ 
(Potilas 2) 
Luottamukselle oleellista on paitsi asiantuntemus, myös sosiaaliset taidot ja 
potilaan kohtaaminen klinikalla. Toimintatavat, kerrottu informaatio ja tiedon 
jakaminen artikuloituvat esiin potilaiden puheenvuoroista.  
“Se [herättää luottamusta], että osataan ilmaista ja kertoa asiat 
oikein. Kommunikoidaan hyvin potilaan kanssa. Jos vastapuoli 
ei osaa kommunikoida asioita oikein, on liian ykspuolinen tai 
jyrkkä tai jollakin lailla niin se ei sitten kovin paljon luottamusta 
herätä.” (Potilas 5) 
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”Se kohtaaminen ja hoidon saanti, miten se on niinku hoidettu 
ja miten niinku suhtaudutaan tuolla, ni kyllähän sitä kautta se 
luottamus syntyy. Se on vähän niinku parisuhteessa, että miten 
ihmiset niinku käyttäytyy, ni siitähän se syntyy se luottamus.” 
(Potilas 4) 
Nämä puheenvuorot yhdistyvät myös vastavuoroisuuteen, sillä kyse on 
nimenomaan vastavuoroisuuden kokemuksia vahvistavista asioista. Tietty 
sosiaalinen toiminta tukee käsitystä potilaiden etujen mukaan toimimisesta. 
Tämä on oleellista, sillä käytännön tilanteissa potilaat myös toimivat vahvaa 
luottamusta osoittaen. Yksi hyvä esimerkki tästä on erään potilaan kertomus 
siitä, miten itsestään selvästi hän lähtee vaikka ylimääräiselle käynnille klinikan 
kaipaamaa tutkimusnäytettä antamaan. Sama potilas kertoi haastattelussa 
oman tutkimusosallistumisensa keskeytyksen saaneen hänet toisaalta 
epäilemään lääketiedettä kokonaan (ks. luku 6.1). 
“Se oli varmaan nyt ennen ku lähin kesälomalle, niin se 
tutkimushoitaja soitti, et sil oli jotain kaks jotain uutta tutkijaa, niil 
ei oo verta, et voisinksmä tulla käymään siellä. Mut ei siin 
mitään lupalappuu, mä olin et mä tuun, mä menin seuraavana 
päivänä. “ (Potilas 4) 
Edelleen sama potilas toteaa kysyttäessä mahdollisesta tulevasta 
näytteenannosta biopankkiin, että ei näytteitä ihan noin vain anneta. 
“Kyl mä varmaan siinä vaiheessa sitte, jos tullaan kysymään 
sanotaan muutaman vuoden kuluttuu niinku sanoit. Niin 
kyllähän haluu tietää, että mihin tarkotukseen, onkstäl joku 
tarkotus, no okei kaikella varmaan joku tarkotus on, mut kyllä 
mä nyt pikkusen haluaisin, että ei se nyt vaan sillai oo että 
musta vaan otetaan verta ja heippa.” (Potilas 4) 
Osallistuminen on potilaille siis tärkeä ja tarkka aihe, vaikka heidän 
vastauksensa ja kuvauksensa aiheeseen liittyen saattaisivat yhteydestään 
irroitettuna vaikuttaa välinpitämättömiltä tai naiivin luottavaisilta. Hyvä esimerkki 
tällaisesta on esimerkiksi tietämättömyys omista tutkimusosallistumisista. Kyse 
voi kuitenkin olla siitä, että tutkimusklinikalla on kerrallaan käynnissä useita eri 
tutkimuksia ja osa on antanut lupansa näytteiden tutkimuskäyttöön varsin 
yleiseksi muotoillun luvan välityksellä. Toisaalta on syytä ottaa huomioon, ettei 
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kaikille ole välttämättä jäänyt kovin tarkasti mieleen, mistä kaikesta on kyse tai 
mihin kaikkeen on tullut osallistuneeksi, kun ensimmäiset suostumuslomakkeet 
allekirjoitetaan juuri diagnoosin saatua ja kerralla tulee paljon muutakin uutta 
tietoa, ei vain tutkimuksiin liittyvää.  
Vastavuoroisen lahjan kautta tulkittuna se, etteivät kaikki aktiivisesti muista 
tutkimuksia joihin ovat osallistuneet, voi kuvata sitäkin, että yksityiskohtia 
tärkeämpää on tietää lahjan saaja, joka tulee välittämään kaikkea näytteelle 
jatkossa tapahtuvaa (Hoeyer 2009, 244). Lahjan saajan kautta ja käsissä näyte 
kasvaa arvoa ja näin ollen jotain on odotettavissa takaisin päin, olkoonkin kyse 
vaikkapa näytteen oikeanlaisesta käytöstä, paremmista lääkkeistä, hoidosta, 
toivosta ynnä muista odotusten yhteydessä esitellyistä teemoista.  
"Mut tosiaan niinku mä uskon, et potilaat ei sitä ajattele, et nyt 
tässä [biopankkitoiminnassa] on jotakin hyväksikäyttöö, koska 
siinä on lääkärit mukana ja veripalvelut ja nämä, niin kyllä se 
herättää aika paljo semmosta luottamusta tässä niinku tää 
menee hyvään tarkotukseen." (Potilasverkoston edustaja) 
Monelle haastateltavista lääketutkimus oli ainoa selkeästi hahmottunut kokemus 
tutkimukseen osallistumisesta. Osallistuminen hematologiseen rekisteriin ei 
esimerkiksi hahmottunut erilliseksi tutkimukseksi, vaikka rekisteri on 
määritelmällisesti “väestöpohjainen seurantatutkimus koskien veritautien ja 
perinnöllisten verenvuototautien ilmaantuvuutta, esiintyvyyttä, diagnostiikkaa, 
hoitoja ja hoitotuloksia Suomessa” (www.hematology.fi). Tämä kuvaa hyvin sitä, 
miten tutkimustoiminta eri ulottuvuuksineen konkretisoituu juuri näytteisiin, 
vaikka rekisterissäkin kyse on tiedosta. Haastatelluille potilaille ei silti ollut 
vaikea tunnistaa nimeä hematologinen rekisteri tai vastata kysymykseen siihen 
kuulumisesta, kun asiaa erikseen kysyttiin:  
“No siit ei kyllä hirveen paljon mitään selitetty etukäteen. Se 
mitä mä siitä ite arvelen, että se on hyvä että semmosii 
rekistereitä tosiaan on ja varsinkin nyt tässä 
sairaustapauksessa, ku materiaalia ei oo niin paljon, niin ne on 
vertailukelpoiset. Tai niinku sille löytyy sitä tutkimusmateriaalia 
ja aina tutkimus menee eteenpäin ja sit voidaan havaita, et nyt 
tarvittaiski semmoset tiedot etsiä, ni sit ois hyvä, et siihen 
materiaaliin voi palata.” (Potilas 6) 
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Eräs potilas kuvaa osallistumisiaan seuraavasti. Hän tietää antaneensa luvan 
näytteiden tutkimuskäyttöön, mutta ei osaa eksplisiittisesti eritellä, minkälaisiin 
tutkimuksiin hänen näytteensä ovat menneet. Konteksti tulee oleelliseksi, koska 
voi luottaa ja ajatella, että juuri nämä tutkijat ja instituutiot kyllä hoitavat asiat 
oikein:  
“Itestä on aina tuntunut, et just ku ne tulee tuolta HYKSin kautta 
nää pyynnöt, niin se on kyl, se organisaatio tullu niin tutuks täs 
vuosien aikana ja sillai ihmiset tervehtii siel käytävälläki, niin on 
kyl sillai niin luottavainen, et sieltä ku joku tämmönen 
tutkimuspyyntö tulee, niin ei kyl oo käyny mielessäkään, et no 
en mä tähän haluu osallistuu.“ (Potilas 7) 
Potilaille on siis oikeastaan tärkeintä se, kenelle näyte annetaan ja keneltä 
vastavuoroisuutta voidaan odottaa. Itse vastavuoroisuus on ytimessä, ei 
annetun näytteen paikka pakastimessa tai sen säilytyslämpötila. Potilaille on 
silti tärkeää, että luvat on pyydetty ja tutkimuksesta on tiedotettu huolella, vaikka 
erityisesti biopankkitoiminnan on oletettu vähentävän tietoisen suostumuksen 
käytännön merkitystä (Hawkins & O‟Doherty 2010, 312). Todennäköisesti tietoa 
tutkimukseen osallistumisesta on myös ollut tarjolla potilaiden mielestä 
kulloinkin riittävästi, sillä he kuvaavat näytteenottotilanteita niin, että ovat aina 
tienneet mitä otetaan ja miksi. Kiinnostusta tutkimusten tuloksiin ja tehtävään 
tutkimukseen lisää se, jos oma osallistuminen siihen on tiivistä.  
“Ei se mun mielestäni oo myöskään huono, et tehdään sellasta 
tutkimusta, ettei aina oo potilaat mukana, koska se on varmasti 
sillee raskas prosessi ja semmonen, että sä pystyt 
edullisemmin ja ehkä nopeammin saamaan niitä tuloksia ja 
ehkä isommalla määrällä ja isommalla alueella niin kyl se mun 
mielest on positiivinen asia.(…) Mut sillon ku sä oot mukana, 
niin sillon on sitoutettu siihen mukaan ja toki se sit kiinnostaa 
vielä enemmän.“ (Potilas 6) 
 
7. 2 Lahja jatkaa kiertoaan? 
Klaus Hoeyer (2010, 349) on omissa tutkimuksessaan todennut, että 
vastavuoroisuuden odotukset, yleisimmin juuri hoitoon kiinnittyvinä, ovat kiinteä 
osa tutkimustoimintaan osallistumista. Toisaalta odotuksiin, toivoon, hoivan 
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vastaanottamiseen ja auttamiseen liittyy vielä yksi puoli. Osa potilaista puhuu 
osallistumisesta myös velvollisuutena. Toisille velvollisuus on suoraa velkaa 
aiemmille tutkimuksiin osallistuneille potilaille, toiset tuovat mukaan myös velan, 
joka syntyy hyväksi koetun hoidon vastaanottamisesta tai mahdollisuudesta 
saada vastaanottaa hoitoa. Näin lahja on aina samalla jo osa kiertoa 
vastavuoroisuuksien kehällä.  
“Koska siinä kävi myöski heti ensimmäisenä päivänä selville, 
että tähän on olemassa lääke, jolla saadaan pidettyä tää 
kurissa, niin jotenkin semmonen kiitollisuus, että joku muukin on 
osallistunut tutkimuksiin, jotta tällanen lääke on voitu kehittää ja 
tota... mul on ikään ku omatuntoni mukaan velvollisuus myöski 
auttaa muita.” (Potilas 6) 
Toisaalta jaossa on myös mainetta ja kunniaa tutkijoille. Samoin esimerkiksi jo 
biopankin perustaminen voidaan nähdä tämän päivän tutkijoiden lahjana 
tulevaisuuden tutkijoille ja tulevaisuuden tieteelle, joka jälleen voi toimia 
potilaiden edun mukaisesti. Panoksena on jokaiselle toimijalle monenlaisia 
asioita, toiset tässä ja nyt, toiset tulevaisuudessa.  
"No ainaki tuleviin potilaisiin vaikuttaa ja ollaan me kumminki 
tehty suuria askeleita eteenpäin tässä KML tutkimuksessa ja 
saatu mainetta ja kunniaa ympäri maailmaa jo, mutta ihan 
konkreettista hyötyä potilaalle. No se on tietysti hyöty, että jos 
me ei ois tehty näit tutkimuksia, ni me ei oltais saatu näin paljon 
erilaisia lääkeaineita tänne Suomeen markkinoille, et se on ihan 
täysin konkreettinen hyöty." (Tutkimushoitaja) 
Oleellista onkin se, että kokonaisuutena tutkimuksiin osallistutaan ja 
asennoidutaan tavoilla, joihin liittyy erilaisia odotuksia ja velvollisuuksia (ks. 
esim. Hoeyer 2010, 349). Tämä vastavuoroisuus ja sen vahvistamat sosiaaliset 
suhteet kiinnittyvät esimerkiksi siihen, miten osallistuminen ja tutkimuksen 
tekeminen itsessään riittävät toivon ylläpitäjäksi. Samalla nämä suhteet ovat 
erityisen oleellisia, kun halutaan saada ihmiset jatkossakin osallistumaan 
tutkimuksiin ja suhtautumaan positiivisesti tutkimustoimintaa kohtaan – siis 
investoimaan toivoaan. Steffen Dalsgaard (2007,113-114) on todennut saman 
kuvion tanskalaiseen verenluovutusinstituutioon liittyen: “Toistuva verenluovutus 
lepää luovuttajien ja veripankin henkilökunnan suhteen varassa ennemmin kuin 
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anonyymissa suhteessa luovuttajan ja potilasvastaanottajan välillä. 
Vastavuoroisuuden strategiat ja vieraanvaraisuus ovat ratkaisevan tärkeitä 
hyvien suhteiden säilyttämiseen luovuttajien kanssa sekä vakuuttamaan heidät 
palaamaan.” Keskeistä on huolenpito (emt. 2007, 113).  
“Mä sanoisin, et tutkijalääkäri on jotenkin kivampi. Se paneutuu 
sinuun enemmän. Ja se antaa sulle enemmän aikaa. Et sillä 
tavalla ehdottomasti se on oikein miellyttävää.” (Potilas 1) 
Näytteet, kuten Dalsgaardin tutkimuksessa veri, ovatkin kansainvälisen 
lääketieteen kentällä keskeinen bioekonominen kysymys. Kudokset ovat 
taloudellisesti arvokkaita, mutta samaan aikaan niiden kerääminen näyttää 
riippuvan ei-taloudellisista suhteista (Dalsgaard 2007, 114). James Carrier 
(1995, 23) onkin todennut lahjasuhteista, lahjojen jatkuvasta antamisesta: 
“Vaikka lahjan antaminen on velvoittavaa, kyse ei ole velvollisuudesta, joka 
tyhjenee sen täyttämisellä. Sen sijaan, velvollisuuden täyttäminen tuottaa uuden 
velvollisuuden vahvistamalla suhteen.”  Kierron keskeisenä elementtinä on koko 
ajan toivo; se konstiutoi biososiaalisuuden kenttää, jäsentää lääketieteellisen 
tutkimuksen lupauksia ja sitoo potilaat menneisiin, tämänhetkisiin ja tuleviin 
tutkimuksiin ja niihin osallistumiseen. 
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8. Johtopäätökset  
Työssä on tarkasteltu KML-potilaiden osallistumista tutkimuksiin sekä 
näytteiden antamista tutkimuskäyttöön. Osallistumista tarkasteltiin 
vastavuoroisena lahjanantona, joka paikantuu biososiaalisuuden kentällä 
erityisesti potilaiden ja tutkimus- ja hoitohenkilökunnan välille. Potilaiden 
näkemyksiä on peilattu työssä myös alkavaan biopankkitoimintaan ja siihen 
liittyviin kysymyksiin. Aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa näytteenantajien 
osallistumisia biopankkeihin on lähestytty usein Richard M. Titmussin (1970) 
jalanjäljissä altruistisena, puhtaana lahjana. On esitetty, että ihmiset osallistuvat 
tutkimuksiin pyytettömästi. (ks. esim. Busby 2004, 42; Tupasela 2008.) 
Empiirinen aineisto ja vastavuoroisen lahjan näkökulman soveltaminen auttaa 
kuitenkin selittämään, miksei altruismioletusta ole syytä pitää joka tilanteeseen 
sopivana. Samoin työssä esitetään, että juuri vastavuoroisen lahjan käsitteen 
avulla voidaan avata uutta näkökulmaa tutkimuskirjallisuudessa aiheeseen 
liitettyyn moninaisuuteen eli esimerkiksi kysymyksiin tutkimusrekrytoinneista, 
tietoisen suostumuksen merkityksestä sekä erilaisista osallistumismotiiveista.  
Vastavuoroiset lahjat on rakennettu sisälle tarkastelemani klinikan toimintaan ja 
sen sosiaalisiin suhteisiin. Koska hoito ja tutkimusosallistumiset limittyvät, ei 
potilaiden tarvitse käydä erikseen luovuttamassa näytteitään tutkimuksia varten. 
Potilaille näytteet sisältävät tietoa heidän sairaudestaan, eivät mitään erityistä 
henkilökohtaista tai persoonallista osaa minuudesta. Sen sijaan annettavat 
näytteet ovat jotakin, jolla on tieteellistä arvoa veressä kulkevasta leukemiasta 
kertovan tiedon vuoksi. Vaikkei näyte ole osa potilaan minuutta, sitä tulee silti 
kohdella vastuuntuntoisesti ja käyttää oikeisiin asioihin. Potilailla on siis 
näytteidensä käyttöä koskevia mielipiteitä ja lahja velvoittaa vastaanottajaansa.  
Näytteen sisältämä tieto ja sen käyttö tutkimuksissa oli potilaiden mielestä myös 
selkeämmin hahmottuvaa kuin mahdollisten elämäntapa- tai rekisteritietojen 
käyttäminen. Näytteiden käyttöön liittyviä mahdollisia huolenaiheita vähentää 
se, että niitä voidaan olettaa käytettävän leukemiaan liittyviin tutkimuksiin 
esimerkiksi yleisemmän lääketieteen edistämisen sijaan. Oma sairaus myös 
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tekee odotuksista ja toiveista henkilökohtaisia. Potilaiden mielestä ei ole 
lainkaan yhdentekevää miten näytteitä käytetään, mihin niitä käytetään tai kuka 
niitä käyttää. Tässä sosiaaliset suhteet tulevat tärkeiksi, sillä esimerkiksi juuri 
näiden tutkijoiden tekemä tutkimus hahmottui hyväksi ja juuri näiden tutkijoiden 
työhön ja tavoitteisiin luotettiin. Tämä voi olla haaste biopankkitoiminalle, mikäli 
potilaat eivät koe tutkimuksen olevan luotettavissa käsissä sen etääntyessä 
heidän kokemusmaailmastaan. Hyvä kysymys onkin, voisiko esimerkiksi 
potilasedustajien mukanaolo biopankin organisaatiossa toimia luottamusta 
herättävänä tekijänä?  
Tutkimuksiin liittyvä kaupallisuus herätti potilaissa ristiriitaisia ajatuksia, vaikkei 
se sinänsä potilaiden mielestä ole yksiselitteisen huono asia. Kaupallinen 
ulottuvuus nähdään välttämättömäksi osa-alueeksi paremman hoidon ja 
parempien lääkkeiden kehityksessä. Potilaille on kuitenkin tärkeää, että 
varsinainen tutkimusosallistuminen toteutuu ei-kaupalliseksi koetussa 
yhteydessä julkisen tahon välittäessä toimintaa. Jatkotutkimuksissa voisikin olla 
tarpeellista eritellä tarkemmin vastavuoroisuuden käsitteistöä suhteessa 
hyvinvointivaltion julkiseen kontekstiin ja toisaalta samanaikaisiin ja kehittyviin 
kasvokkaisiin sosiaalisiin suhteisiin.  
Tutkimuksiin osallistuminen oli haastatelluille potilaille itsestäänselvyys ja myös 
alkavaan biopankkitoimintaan suhtauduttiin positiivisesti. Vastavuoroisen lahjan 
näkökulmasta voidaankin todeta, ettei lahjanannosta kuulu kieltäytyä ja 
toisaalta lahjan vastaanottajalle kuuluu omat velvollisuutensa ja vastuunsa. 
Kenties juuri siksi, koska ovat sitoutuneet vaihdantaan lahjanannon piirissä, 
potilaat eivät erityisemmin olleet pohtineet allekirjoittamiaan 
suostumuslomakkeita tai näytteenantotilanteita. Ylipäätään haastatteluissa 
julkituodut huolenaiheet tai pettymykset liittyivät tilanteisiin, joissa voidaan 
nähdä vastavuoroisen siteen potentiaalinen tai tapahtunut katkos. Tällainen 
tilanne oli esimerkiksi tutkimusosallistumisen päättyminen ennen aikojaan.       
Osa potilaista piti tutkimusosallistumisia myös velvollisuutena ja 
kiitollisuudenosoituksena aiemmin tutkimuksiin osallistuneita potilassukupolvia 
kohtaan. Myös näiden potilaiden tutkimusosallistumisten myötä voidaan 
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mahdollisesti auttaa esimerkiksi muita KML-potilaita. Potilaat tulevat 
auttamiseen liittyvän hyvän mielen lisäksi muutenkin palkituiksi. He saavat 
pääsyn sekä hyvään hoitoon että toivon prosessiin. Tutkimusosallistumiset 
ylläpitävät toivoa siitä, että uuden tiedon ja taudin alkuperän selvittämisen 
myötä KML voitaisiin joskus parantaa kokonaan. Samaan aikaan tutkimus voi 
toimia merkkinä siitä, että oma tilanne otetaan vakavasti ja näin edesauttaa 
jaksamista ja vahvistaa toivoa. Toivo olisikin syytä ymmärtää laajasti sekä 
konkreettisena, henkilökohtaisena, yleisempänä tutkimustoiminnan eetokseen 
kiinnittyvänä että prosessuaalisena ja abstraktimpana. Sillä on tärkeä rooli 
vastavuoroisuuksien ylläpitäjänä.  
Luottamukselliset suhteet tutkimuksen tekijöihin ja hoitaviin lääkäreihin ovat 
tärkeässä roolissa tarkastelemassani vastavuoroisessa suhteessa. Kohtaamiset 
ja klinikalla jaettu tieto vahvistavat vastavuoroisuutta ja potilaat luottavat juuri 
näihin vaihdannan osapuoliin. Nämä suhteet ovat erityisen oleellisia, kun 
halutaan saada ihmiset jatkossakin osallistumaan tutkimuksiin ja suhtautumaan 
edelleen positiivisesti tutkimustoimintaa kohtaan. Vastavuoroinen lahjananto 
tuottaa siis tietynlaisen kehän. Tutkimustoiminta tarvitsee toiveikkaita ja 
toimintaan luottavaisesti suhtautuvia näytteenantajia, toisaalta tutkimustoiminta 
itsessään ylläpitää toivoa ja synnyttää luottamusta, joka kiinnittyy voimakkaasti 
tiettyihin toimijoihin. Biopankkiin liittyen onkin kiinnostavaa, miten potilaille 
tärkeä vastavuoroisuus biopankkitoiminnassa totetuu? Ja entä, jos se ei 
toteudu?  
Tutkimuksen ja sitä kautta samalla toivon prosessin ehtona on siis luottamus. 
Luottamus niihin jotka käsittelevät ja käyttävät näytteitä, ja joiden toiminnasta 
palautuu toivoa ja tulevaisuudenuskoa potilaalle. Tutkimuksen ja toivon voi 
myös sanoa konkretisoituvan potilaan antamaan näytteeseen tai näytteisiin. 
Niitä tiede tarvitsee luodakseen parempaa huomista. Toivossa ei kuitenkaan ole 
kyse vain siitä, että jotain ratkaisevaa todella tapahtuu. Potilaille on hyvin 
tärkeää tutkimus itsessään. Tämä kokonaisuus sekä ylläpitää 
tutkimustoiminnan edellytyksiä että tuo hyötyjä kaikille osallistujille. Jatkossa 
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olisikin kiinnostavaa tarkastella tiukemmin käsitteellisesti eritellen näitä toivon ja 
luottamuksen ulottuvuuksia toiminnan ja sosiaalisten etäisyyksien eri vaiheissa.  
Vastavuoroisesta näkökulmasta tarkasteltuna näyttääkin siltä, että sekä 
altruismi että hyötyjen tavoittelu ovat kyllä osa toimintaa, mutta toimintaa ei 
pitäisi palauttaa vain niihin. Sen sijaan nämä eri näkökulmat sulavat yhteen 
vastavuoroisen lahjan välityksellä. Nähdäkseni tulosteni pohjalta voidaan 
esittää, että jatkossakin olisi syytä tarkastella tutkimustoimintaan liittyviä 
erityisyyksiä ja tarpeen tullen hylätä altruismioletus. Kyse on näin aiheeseen 
liittyvässä tutkimuskirjallisuudessakin peräänkuulutetusta lääketieteellisten 
tutkimusten kulloisenkin kontekstin huomioimisesta. Samoin vastavuoroisen 
lahjan käsitteen soveltaminen osoittaa omalta osaltaan, että aiemmassa 
tutkimuskirjallisuudessa ilmennyt osallistumisiin liittyvä moninaisuus esimerkiksi 
motiivien ja tietoisen suostumuksen käytäntöön liittyen voi tulla ymmärrettäväksi 
uudella tavalla, kun osallistumisia tarkastellaan vastavuoroisen lahjan kautta.   
Jatkossa olisi lisäksi syytä vielä tarkemmin eritellä tutkijalääkäreiden 
kaksoisroolia sekä siihen liittyviä kysymyksiä. Miten esimerkiksi eritellä 
tarkemmin tutkimustoimintaan kiinnittyvää luottamusta ja vastavuoroisuutta, kun 
hoiva ja tutkimus sekä julkinen sairaanhoito ja tutkimustoiminnan moninaisuus 
kulkevat käsi kädessä? Kuten edellä tuon esiin, myös vastavuoroisuuteen 
liittyvän käsitteistön kehittämismahdollisuuksia olisi hyvä pohtia 
biolääketieteellisen tutkimustoimintaan ja biopankkitoimintaan liittyen, sillä 
biopankkitoiminta moninaisine ulottuvuuksineen saattaa monimutkaistaa 
asetelmaa. Käsitteellinen avaus vastavuoroisuuden käsitteistön suhteen voisi 
olla esimerkiksi luottamuksen tarkempi tarkastelu suhteessa Maussin 
lahjateoriaan. Samoin jatkossa olisi kiinnostavaa selvittää, millaiseksi potilaiden 
edustus Suomen hematologiyhdistys ry:n omistaman biopankin tieteellisessä 
neuvottelukunnassa ja johtoryhmässä muotoutuu. Vaikuttaako edustus 
potilastoimintaan? Minkälaista vuorovaikutusta tieteellisen tutkimuksen ja 
yhteiskunnan välille näiden instituutioiden kautta muodostuu? Entä muuttaako 
biopankkitoiminta potilaiden näkemyksiä heidän näytteillään tehtävistä 
tutkimuksista? 
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Kun tutkimustoiminnassa potilaille tärkeitä ulottuvuuksia ovat vastavuoroisuus ja 
sosiaaliset suhteet, olisi syytä pohtia myös sen merkitystä biopankkitoiminnalle. 
Toteutuuko vastavuoroisuus esimerkiksi riittävän tiedottamisen muodossa? 
Entä mitä merkitsee tutkimustoiminnalle, jos kasvokkaiset tapaamiset 
vähenevät ja näin tutkimustoiminta ei kokonaisuutena esimerkiksi enää 
näyttäisikään olevan juuri luotettaviksi koettujen tutkijalääkäreiden käsissä? 
Tärkeä kysymys luottamukseen voimakkaasti nojaavan toiminnan kannalta on 
myös se, missä ja kenellä on vastuu toiminnasta? Miten eri toimijat näkevät 
kysymyksen vastuusta? Toisaalta voidaan myös kysyä, riittääkö potilaiden 
näkökulmasta biopankkiosallistumiseen vain pelkkä tieto siitä, että sairautta 
tutkitaan, sillä tutkimus nähtiin jo itsessään arvokkaaksi. Kansallinen veritautien 
biopankki tähtää vastavuoroisuuteen tavoitteenasettelussaan, mutta aika 
näyttää, miten tämä totetuuu. Joka tapauksessa voidaan todeta, että sekä 
sosiaaliteorian että biopankkitoiminnan tulee suhtautua vakavasti siihen, että 
osallistujat eivät välttämättä astu mukaan biopankkitoimintaan puhtaan 
altruistisin motiivein.   
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